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RESUMO

Damiani PE. Estudo da qualidade de vida em adolescentes com cavidade anoftalmica
reabilitada por protese ocular. [tese]. S&o Paulo: Universidade de Séo Paulo,
Faculdade de Odontologia; 2023.

Além das limitacGes funcionais e estéticas impostas pela perda ocular, temos que
considerar que os olhos tem um papel muito significante nas relagcbées humanas. A
falta de um olho € uma perda gravissima que desde a antiguidade o homem vem
tentando reparar através de diversos meios e técnicas. Esteticamente a prétese ocular
pode ser tdo natural quanto o olho perdido, ja que simula as caracteristicas do olho
remanescente, restaurando a aparéncia facial. Entretanto a recuperacao da visao nao
€ possivel, por esta razao, a perda ocular continua sendo causa de um grave problema
para os pacientes, afetando sua qualidade de vida. O conceito de “Qualidade de Vida”
nao é novo para a discussao do que constitui o bem-estar e a felicidade. Ao longo das
ultimas décadas, o conceito de QV tem sido cada vez mais ampliado, sendo relevante
para as politicas sociais e praticas de salude. Nosso estudo pretendeu avaliar a QV de
adolescentes usuarios de protese ocular, atendidos nos ambulatérios da FOUSP e
FOSP. Foi utilizado um instrumento especifico o YQOL-FD, desenvolvido pelo SeaQol
e elaborado para adolescentes com deformidades faciais. O YQOL-FD é composto de
48 itens com questbes e afirmacbes que avaliam cinco dominios: coping;
conseguéncias positivas; autoimagem negativa; consequéncias negativas; estigma.
Foram entrevistados 37 jovens com anoftalmia (22 fem./15 masc.), e os dados obtidos
foram organizados em planilha eletrénica e submetidos a analise estatistica utilizando
o IBM — SPSS (Version 23.0). As variaveis propostas, causa da perda, género e faixa
etaria, foram relacionadas com os dominios do YQOL-FD, além de comparadas com
0s escores da “Questdo Extra”, incluida para avaliar a satisfagdo dos pacientes com
o tratamento. Os resultados indicaram que as médias nos dominios positivos, coping
(m=45) e consequéncias positivas (m=52) apresentaram valores maiores que 0S
dominios negativos, consequéncias negativas (m=19); autoimagem negativa (m=210)
e estigma (m=20). A “questado extra” obteve a média mais elevada (m=90). No Teste

Kruskal-Wallis, para as categorias da variavel ‘causa de perda’, os resultados



mostraram diferencas nao-significantes (p>0,050). No Teste Mann-Whitney, para
diferencas nas duas categorias da variavel ‘género’, os valores indicam diferencas
nado-significantes (p>0,050), para quatro dos dominios avaliados. Ja, para
‘consequéncias negativas’, podemos afirmar que, o género feminino apresentou
valores efetivamente maiores (p=0,014). No Teste Mann-Whitney, para diferencas
entre as categorias da variavel ‘faixa etaria’ (11-14/15-18), os resultados indicam que
as duas categorias apresentaram diferencas néo-significantes (p>0,050), para quatro
dominios, e para ‘autoimagem negativa’, podemos afirmar que a faixa 15-18 anos
apresentou valores efetivamente maiores (p=0,024). Os resultados obtidos permitiram
concluir que: a qualidade de vida se mostrou satisfatoria; a “causa da perda” néo
apresentou relacdo com a qualidade de vida; o género feminino mostrou interferéncia
na qualidade de vida no dominio “consequéncias negativas”; o grupo entre 15 e 18
anos, apresentou interferéncia na qualidade de vida no dominio “autoimagem negativa
e alto indice de satisfacdo com o uso das proteses oculares individualizadas pode ser

constatado.

Palavras-chave: Qualidade de Vida. Adolescentes. Questionarios. Perda ocular.

Olhos artificiais.



ABSTRACT

Damiani PE. Study of quality of life in adolescents with anophthalmic cavity
rehabilitated by ocular prosthesis. [thesis]. Sdo Paulo: Universidade de S&o Paulo,
Faculdade de Odontologia; 2023.

In addition to the functional and aesthetic limitations imposed by eye loss, we have to
consider that the eyes play a very significant role in human relations. The lack of an
eye is a very serious loss that since ancient times man has been trying to repair through
various means and techniques. Aesthetically the ocular prosthesis can be as natural
as the lost eye, since it simulates the characteristics of the remaining eye, restoring
the facial appearance. However, recovery of vision is not possible, and for this reason,
eye loss remains a serious problem for patients, affecting their quality of life. The
concept of "Quality of Life" is not new to the discussion of what constitutes well-being
and happiness. Over the last decades, the concept of QoL has been increasingly
broadened, being relevant for social policies and health practices. Our study aimed to
evaluate the QoL of adolescent users of ocular prosthesis, attended at the outpatient
clinics of FOUSP and FOSP. A specific instrument, the YQOL-FD, developed by
SeaQol and designed for adolescents with facial deformities, was used. The YQOL-
FD consists of 48 items with questions and statements that assess five domains:
coping; positive consequences; negative self-image; negative consequences; stigma.
Thirty-seven young people with anophthalmia were interviewed (22 females/15 males),
and the data obtained were organized in a spreadsheet and submitted to statistical
analysis using IBM - SPSS (Version 23.0). The proposed variables, cause of loss,
gender and age group, were related to the domains of the YQOL-FD. In addition to
being compared with the scores of the "Extra Question"”, included to evaluate the
patients' satisfaction with the treatment. The results indicated that the means in the
positive domains, coping (m=45) and positive consequences (m=52) had higher values
than the negative domains, negative consequences (m=19); negative self-image
(m=10); stigma (m=20). The "Extra Question" obtained the highest mean (m=90). In
the Kruskal-Wallis test, for the categories of the variable 'cause of loss', the results

showed non-significant differences (p>0.050). In the Mann-Whitney test, for



differences in the two categories of the variable 'gender’, the values indicate non-
significant differences (p>0.050), for four of domains evaluated, as for 'negative
consequences', we can state that the female gender presented effectively higher
values (p=0.014). In the Mann-Whitney test, for differences between the categories of
the variable 'age group' (11-14/15-18), the results indicate that the two categories
presented non-significant differences (p>0.050), for four domains, and for ‘negative
self-image’, we can affirm that the 15-18 age group presented effectively higher values
(p=0.024). The results allowed concluding that: the QoL was satisfactory; the “cause
of loss” was not related to QoL; the female gender showed interference in the QoL in
the “negative consequences” domain; the group between 15 and 18 years old, showed
interference in the QoL for the domain “negative self-image. High rate of satisfaction
with the use of individualized ocular prostheses could be observed.

Keywords: Quality of life. Adolescents. Questionnaires. Ocular loss. Atrtificial eyes.



LISTA DE ILUSTRACOES

Figura 4.1 - Imagens utilizadas na palestra explicativa sobre QV............c..eeeevveennns 49
Figura 4.2 - Pacientes respondendo YQOL-FD .............uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieee 50
Figura 5.1 - Imagem parcial da planilha de dados de respostas YQOL-FD.............. 54
Gréfico 5.1 - Perfil da @amostra (N=37)....ueeeiiiieeiiiiieeeee e 53

Grafico 5.2 - Representacao grafica por meio de ‘box-plot’..........cccceeeviiiiiiiiiiiinnnnnnn. 56






LISTA DE TABELAS

Tabela 4.1- Dominios (+/-), divisdo dos itens e significado dos escores -................. 49

Tabela 5.1- Pacientes que responderam YQOL-FD (N=37) ....ccuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiineeeee, 51

Tabela 5.2- Pacientes da amostra (n=37), classificados por faixa etaria, género e

CAUSA A PEITA ... 52
Tabela 5.3 - DeSCrCA0 das VANAVEIS .....ccoeeeeeieeeeiiiiie e 55
Tabela 5.4 -Teste de Kruskal-Wallis para a variavel “Causa da perda” .................... 57
Tabela 5.5 - Teste de Mann-Whitney para a variavel “Género”............cccccceeeeeeennn. 58
Tabela 5.6 - Teste de Mann-Whitney para a variavel Faixa etaria ................cc....... 59

Tabela 5.7 - Andlise de Correlagcdo de Spearman_entre as variaveis Dominios x
(@ VTS = (o (1 - TR 60






APA

CcC

CFFS

CHQ

FD

FL/P

FOUSP
FMUSP
FOSP

ICC

GAD-7
GOPS
KIDSCREEN
MRRP
NAEQ

NHS
PedsQL
PMMA
PSS-10

Qv

QVRS

RB

SeaQolL

SF 36
YQOL-FD
YQOL-R
WHO
WHOQoL Group
WHOQOL-100

LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

Associacdo Americana de Psicologia
Concha Cosmeética

Child and Family Follow-up Survey
Children Health Questionnaire

Facial Differences

Fissura Labiopalatina

Faculdade de Odontologia da Universidade de Sao Paulo

Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo

Fundacao Oncocentro de sdo Paulo
indice de consisténcia interna
Generalized anxiety disorder

Global Ocular Prosthesis Score

Questionario de avaliacdo de QV relacionada a saude

Medidas de Resultado Relatadas pelo Paciente
National Artificial Eye Questionnaire

National Health Service (England)

Pediatric Quality of Life Inventory

Poli Metil Metacrilato

Perceived Stress Scale

Qualidade de Vida

Qualidade de Vida Relacionada a Saude
Retinoblastoma

Seattle Quality of Life Group

Medical Outcomes Short-Form Health Survey
Youth Quality of life Instrument — Facial Differences
Youth Quality of Life — Research Version

World Health Organization (OMS)

World Health Organization Quality of Life Group
Instrumento de Qualidade de Vida da O.M.S.






w N

41.1
4.1.2
4.2
4.3

5.1
5.2
5.3
5.4
54.1
5.4.2
5.4.3
5.4.4

SUMARIO

INTRODUGAQD ...ttt ettt ettt sae e sae e 21
PROPOSICAO ...t 23
REVISAO DA LITERATURA ...oviiiiiiceee e 25
CASUISTICA, MATERIAL E METODOS........cooiiieceeeeceeeee e 45
(07351 U1 1S 1 [0 NSO 45
CriterioS A INCIUSAO .....uueiiiiiie e eaaans 45
(O 11 (=1 €[00 [T o) (o1 [V 7= T T 46
MATERIAL ..ottt sttt et e ettt eteeaesae s 46
METODOS ...ttt ettt te et e ettt e et este e st e eaestesaestesaesee e 46
RESULTADOS.......oeiviitieteceeee et ete ettt ete et ete et ete st ste st sae e e naes 51
PERFIL DA AMOSTRA ..ottt sttt 51
ANALISE DOS DADOS .......oooeiiieeee e ee et ete et 53
ANALISE ESTATISTICA ..ottt 54
APLICACAO DOS TESTES ESTATISTICOS .....covecveeeeeeeeeeceeceee e 57
Teste 1: Dominios YQOL-FD/Questéo Extra xVariavel‘causa da perda’57
Teste 2: Dominios YQOL-FD/Questéo Extra x Variavel ‘género’ ........... 58
Teste 3: Dominios YQOL-FD/Questao Extra x Variavel ‘faixa etaria’.....59
Teste 4: Dominios YQOL-FD x ‘Questao Extra’ ..........cccccccvveeiieeeeciennnnnns 60
DISCUSSAD ...ttt sttt 61
CONCLUSOES ...ttt ettt 67
REFERENCIAS ... .ocoiiiiieceee ettt ettt 69
ANEXOS ... oottt ettt ettt 75

APENDICES. ..o ettt 91






21

1 INTRODUCAO

A Oftalmologia, devido ao avanco cientifico e a evolugdo tecnoldgica, tem
mostrado que cada vez menos se faz a extirpacado total ou parcial do globo ocular,
entretanto quando todos 0s recursos sdo esgotados se faz necessario este
procedimento de mutilagéo.

Além das limita¢des funcionais e estéticas impostas pela perda do globo ocular,
temos que considerar que os olhos desempenham um papel muito significante no
relacionamento humano e na integracéo social.

A falta de um olho é sempre vista como uma perda gravissima que desde a
mais remota antiguidade o homem vem tentando reparar atraves de diversos meios e
técnicas (Valvo, 1967).

Em meados de 1.500 foi desenvolvida a prétese de vidro que teve a Alemanha
como pais que dominou a sua fabricacdo, exportando os olhos artificiais em vidro para
diversas localidades. Com a chegada da Segunda Guerra Mundial ficou impossivel a
importacdo dessas proteses, o0 que levou ao desenvolvimento das proteses oculares
em resina acrilica, as quais vem sendo constantemente aperfeicoadas na sua forma
individualizada. (Carvalho et al, 2013)

Na atualidade considera-se que a prétese ocular deve representar a
reabilitacdo sob os aspectos estéticos, funcionais e psiquicos. A protese ocular
individualizada permite conservar as estruturas da cavidade anoftalmica, preservando
as funcbes de secrecdo e de drenagem da lagrima, reestabelecendo o tdnus muscular
da palpebra e tecidos adjacentes. Além disso, em criancas, possibilita o crescimento
da cavidade orbitaria mais préximo dos padrbes de normalidade, minimizando as
assimetrias faciais subsequentes a exérese do globo ocular.

Esteticamente a prétese ocular pode ser tdo natural quanto o olho perdido, ja
que simula as caracteristicas do olho remanescente, restaurando a aparéncia facial
normal (Choudhury et al, 2018). Entretanto a recuperacao da visdo ndo é possivel e
por esta razao continua sendo causa de um grave problema para os pacientes e suas

familias, afetando assim a sua qualidade de vida.
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Entre os principais objetivos que se tem perseguido nos ensaios clinicos atuais,
estd a melhoria da qualidade de vida das pessoas. Na pesquisa de novas
metodologias para tratamento e prevencao de doengas surgiu a necessidade de se
padronizar a sua avaliacdo. Para tanto, a ciéncia meédica precisou definir
conceitualmente o que ela entende por qualidade de vida.

A qualidade de vida foi conceituada como: “Sensacéao intima de conforto, bem-
estar ou felicidade no desempenho de fun¢des fisicas, intelectuais e psiquicas, dentro
da realidade da sua familia, do seu trabalho e dos valores da comunidade a qual
pertence” (Miettinem, 1987).

O conceito de “Qualidade de Vida” ndo é novo para a discussao do que
constitui 0 bem-estar ou a felicidade e remonta a antiguidade. No entanto, ao longo
das ultimas décadas, o conceito de qualidade de vida tem sido cada vez mais
ampliado, sendo relevante para as politicas sociais e praticas de saude (WHO, 2000).

A Organizagao Mundial da Saude definiu qualidade de vida como: “A
percepcdo que o individuo tem sobre sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e
sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo a seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupagdes”. Trata-se de um conceito amplo que expressa sua
subjetividade e multidimensionalidade, e que considera aspectos positivos e negativos
da vida na sua elaboracéo, caracteristicas com as quais toda a comunidade cientifica
parece concordar (WHOQoL Group, 1995 , p:1405).

Em um permanente esfor¢o com o intuito de diminuir o trauma psicossocial
decorrente da perda do globo ocular, este estudo pretendeu avaliar a Qualidade de
Vida de adolescentes que fazem uso de uma prétese ocular, destacando o
comprometimento da aparéncia facial, que é muito importante para essa faixa etaria

na integracao social.
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2 PROPOSICAO

O objetivo deste trabalho foi avaliar a qualidade de vida de adolescentes e
jovens adultos portadores de cavidade anoftalmica reabilitada com protese ocular
individualizada, por meio de um instrumento especifico, 0 YQOL-FD (Youth Quality of
Life Instrument — Facial Differences / Instrumento de Qualidade de Vida para Jovens
com Diferencas Faciais), e correlacionar com as variaveis: causa da perda, género e

faixa etaria.






25

3 REVISAO DA LITERATURA

Bonomi et al. (2000), realizaram um trabalho de revisdo dos resultados dos
testes psicométricos da versao WHOQOL — 100 (Instrumento de Qualidade de Vida
da Organizacdo Mundial de Saude), nos Estados Unidos, em individuos com idade
acima de 18 anos. Em 1991, a Organizagado Mundial da Saude iniciou um projeto para
desenvolver um instrumento de qualidade de vida simultaneamente em 15 paises.
Este instrumento foi concebido como uma ferramenta geral de avaliagdo de Qualidade
de Vida, para uso com pacientes com variados tipos e severidades de doencas e
diferentes grupos culturais. O WHOQOL - 100 a um instrumento de auto-resposta de
100 itens e que consiste em 24 sub-escalas dentro de 6 dominios: 1. Fisico; 2.
Psicolégico; 3. Independéncia; 4. Social; 5. Meio Ambiente e 6. Espiritual. Quatro itens
adicionais referem-se a qualidade de vida geral. Testaram o WHOQOL-100 (verséo
dos EUA) em uma amostra de 443 adultos (251 doentes crénicos, 128 individuos
saudaveis, e 64 gravidas) para testar sua confiabilidade, consisténcia interna, validade
de constructo, receptividade e fator estrutural. Na andlise dos resultados o WHOQOL-
100 (versédo EUA) teve consisténcia interna aceitavel (variacdo de Alpha de Cronbach:
0,82-0,95 entre os dominios) e reprodutibilidade (variac&o de indice de Consisténcia
Interna-ICC: 0,83-0,96 com 2 semanas de intervalo entre teste e reteste). Mostrou-se
sensivel as alteracdes das condi¢des clinicas, como evidenciado pelas alteracdes de
pontuacdo em mulheres antes e apés o parto. A validade de construto foi demonstrada
por (1) sua correlacdo com o Short Form-36 e o Questionario Subjetivo de Qualidade
de Vida, e (2) a sua capacidade de discriminar entre as diferentes amostras neste
estudo. A estrutura conceitual foi confirmada com excec¢éo de quatro facetas que nao
se correlacionaram altamente com os dominios a que foram inicialmente atribuidas,
mas estas diferengcas foram pequenas. O WHOQOL mostrou-se adequado, como
sistema de medicao, para avaliar a qualidade de vida de adultos nos Estados Unidos.

Broder (2001), buscou em seu trabalho levantar na literatura quais atributos
devem ser medidos dentro de um instrumento psicossocial para determinar a esséncia
e a natureza do mesmo. Relatou que a Divisdo da Saude Psicol6gica da APA
(Associacdo Americana de Psicologia), tem determinado alguns itens mensuraveis,
relevantes para pessoas com doencas cronicas, sendo eles: angustia psicolégica,

funcdo cognitiva, personalidade ou ajuste psicologico, aceitacdo familiar, bem-estar



26

psicologico, resiliéncia e intervencdes terapéuticas. O autor considera que deve ser
desenvolvido um instrumento especifico que permita mensurar todas estas variaveis
e que os dados devem ser coletados sistematicamente dentro de uma estrutura
tedrica bem compreendida, com a finalidade de encontrar as mdultiplas e distintas
necessidades das criancas, adultos e familiares durante o lento processo de
reabilitacdo craniofacial.

Bradford et al. (2002), realizaram estudo com o objetivo de fornecer dados da
populacéo britanica relacionados ao QOLPAV (Questionario de Qualidade de Vida -
Versao para Adolescentes - 54 itens) e para explorar a estrutura do questionario. A
relacdo entre as variaveis demograficas (status socio econémico, género e etnia) e
gualidade de vida foram investigadas. Oitocentos e noventa e nove jovens com idades
entre 12 e 16 anos foram recrutados de escolas secundarias no sul da Inglaterra para
participar do estudo. A analise fatorial destacou 8 dimensdes contidas no questionario
gue foram bastante consistentes dentro do modelo de qualidade de vida proposto.
Houve uma excecdo importante em relacao aos itens do subdominio de " bem estar
espiritual ", que ndo se agrupam, mas se dispersam em multiplos fatores. A exclusao
de itens complexos e aqueles com baixa relevancia nos subdominios resultou em um
guestionario menor, que consistiu em 32 itens. Das variaveis demograficas
examinadas, apenas a idade foi significativamente associada com os escores de
qualidade de vida.

Edwards et al. (2002), realizaram estudo para desenvolver o YQOL-R (Youth
Quality of Life — Research Version), instrumento de avaliacdo de qualidade de vida
para jovens e adolescentes com idades entre 12 e 18 anos. Segundo os autores
existiam poucos instrumentos para avaliagdo de qualidade de vida, com foco nos
aspectos positivos da adolescéncia e que incorporassem suas perspectivas e
linguagem e que pudessem ser aplicados tanto para populacdo geral como a
populacdo mais vulneravel. Com este objetivo em mente foi desenvilvido um modelo
conceitual de medicédo utilizando métodos indutivos e qualitativos para guiar a
construcdo do YQOL-R. Um modelo conceitual com 4 dominios: “senso préprio”,
‘relagbes sociais”, "'meio ambiente” e “qualidade de vida” foi apresentado.

Patrick et al. (2002), apresentaram o0 YQOL-R (Youth Quality of Life — Research
Version) em seu moédulo perceptual. Foram obtidos auto-relatos de 236 jovens com
idades entre 12 e 18 anos, portadores de dificuldades de mobilidade, deficit de

atencao, hiperatividade e sem nenhuma condi¢&o crbnica relatada. A analise dos itens
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e fatores confirmou o modelo conceitual hipotético derivado de prévia pesquisa
qualitativa. As escalas do YQOL-R mostraram consisténcia interna aceitavel (Alfa de
Crombach = 0,77 — 0,96), reprodutibilidade (ICC = 0,74 — 0,85), associagao esperada
com outros construtos e habilidade de distinguir entre grupos conhecidos. O YQOL-R
mostrou-se suficientemente validado para encorajar sua utilizacéo.

Pope et al. (2004) consideraram necessario prestar esclarecimentos, em
especial aos pais, sobre o atendimento clinico dos pacientes portadores de
deformidades craniofaciais, incluindo programas com precisas informacoes relativas
a essas anomalias. Além disso, enfatizam o uso de um modelo de estruturas positivas
e realistas, para estimular o melhor desenvolvimento destas criancas. Sugerem um
estudo mais especifico para compreender melhor o ajuste psicossocial do paciente
com atuacéo direta dos pais.

Kapp-Simon et al. (2005) realizaram um estudo com o propdésito de determinar
se o treinamento de habilidades sociais pode melhorar as habilidades de interacao
social de adolescentes com deformidades craniofaciais em um ambiente natural que
foi a cantina da escola. Participaram deste estudo 20 adolescentes, sendo 9 do género
masculino e 11 do género feminino, com idade entre 12 e 14 anos, que tinham de leve
a severa deformidade facial. Todos eram de inteligéncia normal e estavam em um
programa regular de educacdo escolar. Nenhum deles apresentava disturbios de
comunicacdo e foram recrutados para participar de um dos quatro grupos de
acompanhamento de 12 semanas, 0s quais eram estruturados para melhorar as
funcdes sociais e emocionais de criancas com necessidades médicas especiais.
Treze adolescentes participaram do programa (grupo de estudo) e 7 ndo puderam
participar por dificuldade de transporte (grupo controle). O grupo em tratamento
participou de 12 sessOes de 90 minutos cada, desenvolviam habilidades sociais de
um programa especifico. Os resultados mostraram que o0s adolescentes que
receberam as intervencbes sociais programadas mostraram-se melhores que os
adolescentes do grupo controle. Este estudo confirma a hipotese dos autores, de que
um treinamento de habilidades sociais pode aumentar a frequéncia de interagéo social
positiva de adolescentes com deformidades craniofaciais.

Lovegrove e Rumsey (2005) investigaram o0s niveis de preocupacao
relacionados com a aparéncia em uma populacdo normal de adolescentes. A
metodologia de pesquisa utilizou a ajuda de adolescentes para desenvolver um

guestionario que suscitou 0s pontos de vista dos jovens sobre a aparéncia (Parte 1) e
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desenvolveu estratégias psicossociais para lidar com o bullying relacionado a
aparéncia (Parte 2). Os adolescentes com idades entre 11-19.5 anos estavam
envolvidos no desenvolvimento de um questionario sobre a extensao e natureza das
preocupacdes relacionadas com a aparéncia: 36 no desenvolvimento de estratégias
antibullying e 210 em uma intervencéo. A parte final do projeto (Parte 3), foi uma
intervencao que incluiu informacdes sobre a importancia da aparéncia nas interacdes
humanas, bem como aprender e praticar oito estratégias de enfrentamento sem
confrontos. Os questionarios desenvolvidos pelos adolescentes, além do Questionario
de Autoestima de Rosenberg para Adolescentes, foram utilizados pré intervencao, pés
intervencdo, e aos 6 meses pos intervencdo. Entre os jovens de 11-13 anos
guestionados, 75% citaram provocacgdo ou intimidacdo sobre sua aparéncia como
causador de desconforto consideravel. Preocupac¢des foram agravados por uma
percepcdo de falta de estratégias eficazes de enfrentamento. Aos 6 meses poés-
intervencao, os niveis percebidos de bullying tinham diminuido em quase dois tercos,
e houve melhorias significativas na autoestima geral, na confiangca para enfrentar
provocacao e intimidagcdo, e confianca com questbes de desfiguragdo. Um grupo
controle (sem intervencdo) ndo mostrou tais melhorias. Os autores puderam concluir
gue: 1. Oferecer aos jovens as habilidades sociais para lidar com provocacdes ou
intimidacdes sobre a aparéncia pode reduzir substancialmente o bullying geral, bem
como, o0 especificamente voltado para os individuos desfigurados. 2. Envolver os
jovens na concepcao de uma intervencao para ser usada com eles, pode ser crucial
para o eventual sucesso da intervencado. 3. Estratégias para aprender a lidar com o
bullying relacionado a aparéncia sdo facilmente adaptaveis para uso em outros tipos
de confronto.

Strauss e Fenson (2005) examinaram a literatura escrita especializada, como
fonte primaria de dados sobre bem-estar, para compreender a qualidade de vida das
pessoas que possuem alguma alteracdo craniofacial. Os temas que aparecem foram
separados em trés dominios: (1) psicologico; (2) familiar; (3) sociocultural. No primeiro
dominio, pessoal e psicoldgico, acharam alguns assuntos relevantes como:
comparacdoes diminutivas e sentimentos afortunados, colocacgéo de sua condigdo num
contexto de aprendizado, resiliéncia e foco em interacdo. No segundo dominio, os
autores identificaram como relevantes: a capacidade e a responsabilidade familiar em
apoiar o individuo, o sistema de suporte social e a interacdo social em si. No ultimo

dominio foram relevantes: a midia, a cultura publica, as declara¢cfes sociopoliticas e
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respeito as diferencas. Concluem que muitos adultos com anomalias craniofaciais
encontram caminhos para viver com suas diferencas e fazem sucesso usando 0s
meios que eles construiram. Estes ajudam outros a compreender que, a despeito de
numerosos desafios, os problemas se resolvem e eles se igualam as pessoas nao

afetadas na procura em alcancar uma boa qualidade de vida.

Edwards et al. (2005) realizaram em Washington um estudo para determinar
os dominios que adolescentes com deformidades faciais congénitas e adquiridas
consideram importantes para o seu bem estar com a finalidade de desenvolver um
instrumento para mensurar a qualidade de vida. Foram recrutados 33 adolescentes
com idade entre 11 e 18 anos, 0s quais se submeteram a uma entrevista para expor
como as diferencas faciais afetam suas respectivas vidas. Além dessas 33 entrevistas
fizeram também entrevistas com 15 pais destes adolescentes (os primeiros 15 pais
gue concordaram em ser entrevistados); com um grupo de 5 jovens adultos portadores
de deformidades craniofaciais com idade entre 19 e 25 anos, no qual um moderador
conduziu a discussao; e um grupo de 8 pais, incluindo alguns dos entrevistados. Além
disso, 10 clinicos e académicos especializados avaliaram 0s novos itens
desenvolvidos pelos adolescentes, que participaram da pesquisa como informantes
experts para desenvolver o questionario através de entrevistas individuais, conduzidas
por um dos trés membros da equipe de pesquisadores. Eles continuaram a recrutar
entrevistas até que ndo se introduziu nada de novo, ou seja, quando as questbes
tornaram-se redundantes. No periodo de 18 meses, 13 passos foram usados para
codificacdo e analise do processo:

1- As entrevistas foram gravadas e transcritas.

2- Cada transcricao foi checada.

3- Pelo menos 2 membros da equipe selecionaram o texto relevante de cada

transcricao.

4- O texto selecionado foi transferido e enumerado em uma tabela.

5- Os membros da equipe criaram um codigo aberto.

6- A longa lista de cddigos foi consolidada dentro de categorias.

7- Todo texto selecionado foi categorizado.

8- Os textos categorizados foram agrupados em dominios, no total de 7.

9- Foram rascunhados os itens de cada dominio.

10-O numero de itens rascunhados foi reduzido com base na sua importancia
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segundo o julgamento do pesquisador.

11- Os itens foram estruturados mantendo a linguagem original tanto quanto
possivel.

12- A lista de itens reduzidos foi apresentada a um grupo de 4 jovens com
deformidades craniofaciais, a um grupo de 15 clinicos e a um grupo de 6 pais
para uma reducéo adicional (71 itens).

13- A lista final de itens (71 itens perceptuais) foi entdo preparada para um
teste piloto com a finalidade de validacdo desse questionario em uma segunda
fase do processo dessa pesquisa.

Topolski et al. (2005) realizaram uma pesquisa com 0 objetivo de
comparar a qualidade de vida de adolescentes com deformidades faciais em relagéao
a outros adolescentes. Para isso recrutaram 56 adolescentes com diferengas faciais
(DF); 52 adolescentes com limitacdes de mobilidade (LM); 68 adolescentes com déficit
de atencédo ou hiperatividade (ADAH); 116 adolescentes sem qualquer diagndstico de
condicao cronica (NCC). Todos os adolescentes com diferencas faciais tinham entre
11 e 18 anos de idade e eram do Children’s Hospital, de Seattle, e os adolescentes
dos demais grupos para o estudo comparativo de qualidade de vida eram de uma
pesquisa realizada anteriormente. Utilizaram um instrumento ja validado, o YQOL-R
(Youth Quality of life Instrument —Research Version), que € um instrumento genérico
gue avalia os aspectos perceptuais e contextuais de qualidade de vida em quatro
dominios: senso proprio, inter-relacao, ambiente cultural e a qualidade geral de vida.
Ao se ajustar idade, género e sintomatologia depressiva, os resultados demonstraram
gue adolescentes com DF, em média, registraram de forma significante uma qualidade
de vida inferior ao grupo NCC.

Patrick et al. (2007) descreveram o YQOL-FD (Youth Quality of Life Instrument
— Facial Differences Module) e apresentaram os resultados de avaliacdo da estrutura
dos dominios, consisténcia interna, reprodutibilidade validacdo e dificuldades dos
participantes. Realizaram um estudo observacional multicéntrico, em quatro centros
clinicos dos Estados Unidos e um do Reino Unido. Foram recrutados 307 jovens com
idades entre 11 e 18 anos, portadores de diferencas faciais congénitas ou adquiridas.
Utilizaram YQOL-FD, (Instrumento de Qualidade de Vida para Jovens - Mdodulo de
Diferencas Faciais), em conjunto com outros questionarios ja conhecidos, o YQOL-R
(Instrumento de Qualidade de Vida para Jovens — Modulo de Pesquisa), o QDI

(Questionario de Depressao Infantil) e além desses, uma Auto avaliacdo de Saude, e
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apresentaram os resultados desta avaliacdo. Os participantes responderam a uma
bateria de questionarios e os resultados foram comparados para avaliar o
desempenho do YQOL-FD em relacdo aos Instrumentos j& conhecidos. Na anélise
dos escores dos dominios, o YQOL-FD mostrou a consisténcia interna e
reprodutibilidade aceitaveis. O tempo médio de preenchimento do médulo foi de 10
minutos. As pontuacdes foram mais fortemente relacionadas com o Questionario de
Depresséo Infantil que com a Auto avaliacdo de Saude, como previsto pelos autores
em sua hipotese. O YQOL-FD mostrou-se mais completo na obtencdo de dados que
a versao geral YQOL-R, abordando preocupac¢des mais especificas. O modulo foi bem
aceito pelos jovens e demonstrou capacidade para avaliar a Qualidade de Vida
percebida pelos jovens com diferencas faciais. Segundo os autores, 0 uso deste
instrumento em estudos longitudinais e ensaios clinicos estaria indicado, com o intuito
de avaliar a sua capacidade de detectar mudancas percebidas pelos jovens, em
relacdo a evolucdo dos seus tratamentos ao longo da vida.

Van Dijk et al. (2007) avaliaram a qualidade de vida relacionada a saude
(QVRS) em criancas (8 a 11 anos) e adolescentes (12 a 18 anos) que sobreviveram
ao retinoblastoma (RB), por meio do questionario de auto-relato KIDSCREEN e da
versao proxy-report. Este estudo transversal de base populacional (taxa de
participacdo de 70%), realizado na Holanda, envolveu 65 sobreviventes de RB (8 a 18
anos) e seus pais. A percepcao da QVRS da crianca / adolescente e dos pais sobre a
QVRS de seus jovens foi avaliada pelo KIDSCREEN, e os resultados foram
comparados com os dados de referéncia holandeses. Foram analisadas as relacdes
com sexo, idade, estado civil dos pais e acuidade visual. Os sobreviventes da RB
relataram melhor QVRS do que o grupo de referéncia holandés nas dimensdes "humor
e emocgdes” e "autonomia". Aumento da classificacdo da QVRS em sobreviventes de
RB foi observado principalmente nas percepcdes de criancas mais jovens e meninas
adolescentes. Sobreviventes de RB com acuidade visual normal obtiveram maior
pontuacao em "bem-estar fisico” do que sobreviventes com deficiéncia visual. A idade
foi negativamente associada as dimensdes "bem-estar psicolégico”, "autopercepc¢ao”
(de acordo com os relatos da criangca e dos pais) e "relagdes com os pais e vida
doméstica" (de acordo com a crianca). A "autopercepcdo” também foi associada
negativamente a acuidade visual (de acordo com a crianga). Somente os pais de
meninos que sobreviveram a RB relataram menor "autonomia” do que o grupo de

referéncia, e pais de sobreviventes de RB com baixa acuidade visual e cegos
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relataram maior "autonomia" do que os pais de sobreviventes com deficiéncia
visual. As percepcdes dos sobreviventes e dos pais correlacionaram-se mal em todas
as dimensoes da QVRS. Relataram ainda, uma QVRS muito boa em comparag&o com
o grupo de referéncia. As percepcoes relacionadas a QVRS diferem substancialmente
entre pais e filhos, ou seja, os pais julgam que a QVRS do filho é relativamente mais
pobre. Embora os resultados sejam tranquilizadores, fatores adicionais da QVRS que
podem ter relevancia mais especifica, como fatores psicolégicos ou habilidades de
enfrentamento, devem ser explorados.

Soares et al. (2011) analisaram as producdes cientificas nacionais, que
abordam a temética da qualidade de vida ligada a saude da crianca e do adolescente.
As bases de dados consultadas foram a Scientific Eletronic Library Online (SCIELO)
e Biblioteca Regional de Medicina (BIREME) totalizando 30 artigos publicados no
periodo de 1990 a 2008. Encontraram uma predominancia da abordagem quantitativa,
e um alto indice de aplicacdes de instrumentos de avaliac6es de qualidade de vida
ligada a saude (66,7%) e genéricos (28,6%). O conceito de qualidade de vida foi usado
em duas vertentes: no contexto da pesquisa cientifica e como parte dos resultados
desejados das préticas assistenciais e politicas publicas. A QV foi apresentada
através de uma perspectiva multidimensional, incluindo as dimensdes fisica,
psicoldgica e social e de uma perspectiva subjetiva, que pressupde que a prépria
pessoa deve avaliar sua qualidade de vida. Observaram ainda a valorizacdo da
perspectiva da crianca e do adolescente como relatores de sua experiéncia de vida.
Concluiram pela necessidade de criacdo e utilizacdo de instrumentos de avaliacao de
gualidade de vida que valorizem a perspectiva de criancas e adolescentes e
adequados a sua fase de desenvolvimento. A avaliacdo de qualidade de vida deve ser
incorporada a avaliacdo clinica uma vez que a doenca cronica repercute nas diversas
dimensobes da vida.

Weintraub et al. (2011) avaliaram a participacdo e a qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS) de sobreviventes de retinoblastoma infantil (RB). Pais de
46 sobreviventes de RB na infancia entre 2 e 18 anos receberam questionarios
relacionados a condicdo de participacdo em atividades de seus filhos (Child and
Family Follow-up Survey- CFFS) e QVRS (CHQ e PedsQL) e as criangas receberam
0 PedsQL. Os resultados da QVRS foram comparados com as normas de base
populacional. A QV geral dos sobreviventes de RB foi semelhante a das normas

etarias. No entanto, a classificacao dos pais da saude geral e emocional de seus filhos
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foi inferior a das normas etarias, e os sobreviventes relataram menor QV relacionada
a escola. Sobreviventes de RB bilateral participaram menos de atividades diarias e
tiveram menor QV emocional em comparacao com aqueles com RB unilateral, e pais
de criangas com um olho enucleado relataram que seus filhos tinham menor
autoestima. O nivel de participacéo foi relacionado a QV percebida. Os resultados
indicaram que as criancas sobreviventes de RB tém uma QV geral semelhante a de
seus pares de idade. No entanto, subgrupos de sobreviventes parecem ter
dificuldades Gnicas que exigem acompanhamento e intervencdo continuos. O foco
deve ser a participacdo em atividades diarias, tanto na comunidade como na escola.

Janya et al. (2014) publicaram estudo onde observaram que os defeitos
oculares que resultam de tumor, anomalia congénita e lesao externa, além de levarem
a graves comprometimentos da funcdo e estética, também tornam o paciente
psicologicamente incapacitado. As tentativas de reabilitacdo protética para restaurar
esses disturbios podem melhorar a estética, o nivel da funcdo, a melhora psicoldgica
geral e a qualidade de vida. Neste relatorio clinico detalham uma tentativa de reabilitar
um paciente pediatrico que foi submetido a enucleacdo orbital resultante
de retinoblastoma com o auxilio de protese ocular personalizada usando concha
ocular pré-fabricada.

Ye J. et al. (2015), realizaram estudo multicéntrico na China e no Reino Unido
para investigar a associacao de variaveis demogréficas, clinicas e psicossociais com
niveis de ansiedade e depressdo em participantes usuarios de protese ocular apos
enucleacdo. Este estudo transversal incluiu 195 participantes com olho enucleado que
estavam em tratamento em ambulatério oftalmoldgico para reabilitacao protética entre
julho e novembro de 2014. Dados demograficos e clinicos e sentimentos auto
relatados de vergonha, tristeza e a raiva foram coletados. Os participantes também
responderam ao Questionario de Funcdo Visual do ”"National Eye Institute”, a
Subescala de Aparéncia Facial da Auto Escala Fisica Negativa e a Escala Hospitalar
de Ansiedade e Depressao. Modelos de regresséao foram utilizados para identificar os
fatores associados a ansiedade e depressdo. A proporcdo de participantes com
ansiedade clinica foi de 11,8% e depressao clinica, 13,8%. Mais ansiedade e
depressao foram associadas a pior qualidade de vida relacionada a visao e maiores
niveis de preocupac¢ao com a aparéncia. A faixa etaria mais jovem esteve relacionada
a maiores niveis de ansiedade. Participantes menos instruidos e aqueles que se

sentiram mais irritados com a perda de um olho foram mais propensos a desenvolver
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depressdo. As variaveis clinicas néo estiveram relacionadas a ansiedade ou
depressao. Ansiedade e depressao foram mais prevalentes em pacientes enucleados
do que na populagdo em geral, 0 que traz a tona as questdes de apoio psiquiatrico
para esses pacientes. Caracteristicas psicossociais, e ndo clinicas, foram associadas
a ansiedade e depresséo. Estudos longitudinais precisam ser realizados para elucidar
melhor a direcdo da causalidade antes de desenvolver intervencdes para melhorar os
estados de humor.

Batra et al. (2016), realizaram estudo sobre a qualidade de vida relacionada a
saude (QVRS) em sobreviventes de retinoblastoma usando o relatério de pais da
escala basica genérica do PedsQL (TM) 4.0. Cento e vinte e dois pais de
sobreviventes de retinoblastoma preencheram o questionéario satisfatoriamente. Isso
foi comparado com a QVRS relatada pelos pais de 50 irm&os. A idade média dos
sobreviventes foi de 98 meses (variacdo: 60-247) e a proporcdo homem: mulher foi
de 2: 1. Na andlise dos resultados, a QVRS geral relatada pelos pais, foi
significativamente pior nos sobreviventes em comparagao ao grupo controle (74,4
8,5vs. 85,1 +4,6, P <0,001). Puderam concluir que todos os dominios de salde foram
significativamente afetados quando comparados ao grupo controle. Nenhum dos
fatores basais e relacionados ao tratamento preveniu a diminuicdo da QVRS.

Dahlmann-Noor et al. (2017), realizaram estudo observacional transversal para
observar e avaliar o efeito do glaucoma na viséo funcional e na qualidade de vida (QV)
relacionada a visdo (RV) e a saude (RS) em criancas e jovens até 16 anos. Avaliaram
cento e dezenove criancas de 2 a 16 anos de idade (idade média de 9,4 anos; desvio
padréo [DP], 4,56 anos) com glaucoma e seus pais. Foram utilizados 3 instrumentos
validados para criangas para avaliar: (1) capacidade visual funcional (CVF) com o
Cardiff Visual Ability Questionnaire for Children (CVAQC), (2) QV Relativa a Visdo com
o Impact of Vision Impairment for Children (IVI-C), e (3) QV Relativa a Saude com o
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) versao 4.0. As pontuagdes para CVF, VR
QV-RV e QV-RS foram reduzidas em criangas com glaucoma: pontuacdo mediana
do CVAQC, -1,24 (intervalo interquartil [IQR], -2,2 a -0,11; intervalo, -3,00 maior
capacidade visual para +2,80 menor capacidade visual); pontuagdo média de IVI-C,
67,3 (DP, 14,4; QV-RV normal, 96); autorrelato mediano do PedsQL, 78,8 (IQR, 67,4-
90,2); relatorio dos pais, 71,2 (IQR, 55,7-85,8); e pontuacao de impacto familiar, 74,3
(IQR, 56,9-88,5; QV-RS normal, 100). As subpontuacdes psicossociais foram mais

baixas do que as subpontuacdes fisicas no PedsQL. As criangas mais velhas



35

relataram menos comprometimento no CVAQC, IVI-C e PedsQL do que as criancas
mais novas. Os pais relataram maior impacto na QVRS de seus filhos do que as
proprias criancas relataram. Puderam concluir que o glaucoma e seu tratamento tém
um impacto marcante na CVF e na QV dos pacientes. Criangcas com glaucoma relatam
escores de qualidade de vida em relacdo a saude semelhantes aos descritos por
criancas com defeitos cardiacos congénitos graves, que foram submetidas a
transplantes de figado ou que tém leucemia linfoblastica aguda, que sdo enfermidades
de muito maior gravidade.

McNeill et al. (2017), realizaram estudo para avaliar a viabilidade do
RetinoQuest na pratica clinica, do ponto de vista dos sobreviventes e dos profissionais
de saude (PS). O RetinoQuest é um programa de computador com tela sensivel ao
toque para monitorar a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) de
sobreviventes de retinoblastoma por meio de “Medidas de Resultado Relatadas pelo
Paciente” (MRRP) visando criancas (4 a 10 anos), avaliadas por seus pais,
adolescentes (11 a 18 anos) e adultos. A viabilidade foi avaliada pelo tempo real
necessario para concluir as MRRPs, a aceitabilidade do tempo percebido pelos
usuarios, o conteudo das MRRPs no RetinoQuest e a satisfacdo geral com o
RetinoQuest. Noventa e seis sobreviventes participaram: 41 pais de criancas, 38
adolescentes e 17 adultos. O tempo médio para preencher o formulario de avaliagdo
foi de 7,8 min (mediana 6,7, intervalo de 2,4 a 24,5) e 90% dos usuarios afirmaram
que o tempo necessario para concluir MRRPs no RetinoQuest era aceitavel. A maioria
dos usuarios relatou que era importante responder as perguntas (88% dos pais, 66%
dos adolescentes e 76% dos sobreviventes adultos) e que todas as questdes
importantes foram abordadas. A taxa de satisfacao foi alta, 7,8 para os pais, 8,1 para
adolescentes e 7,7 para adultos. Concluiram que o RetinoQuest é um aplicativo de
saude eletrdnica viavel para monitorar a QVRS em sobreviventes de retinoblastoma
na pratica clinica. Pode permitir a comunicagéo aberta e estruturada, que pode levar
a deteccdo precoce de impactos psicossociais ha qualidade de vida e
encaminhamento dos sobreviventes de retinoblastoma.

Goiato et al. (2018), realizaram reviséo da literatura para relatar a etiologia da
perda do bulbo ocular, os tipos de préteses oculares e seu impacto na qualidade de
vida, bem como os cuidados pos-reabilitacdo. A etiologia dos defeitos oculares
congénitos ainda é desconhecida, mas existem estudos que sugerem causas

hereditarias e ambientais, como mutac¢des genética, deficiéncia nutricional materna,
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principalmente vitamina A. Os defeitos oculares adquiridos podem ser causados por
trés tipos de cirurgia: a evisceracgao, enucleacao e exenteracdo. A literatura aponta a
enucleagdo como o tipo mais frequente dentre essas cirurgias, mas a eleita varia de
acordo com a etiologia do problema, sendo o trauma a indicagdo mais frequente para
as cirurgias. Em estudo anterior de 2013 Goiato e cols., constataram em seu estudo
gue a protese ocular causa influéncia positiva nas relacdes pessoais dos pacientes e
que este fato pode estar associado a melhora psicolégica. Proteses temporérias
também podem ser instaladas em pacientes logo apés a cirurgia, quando houver
tolerancia, com o objetivo de melhorar a aparéncia. As proteses imediatas parecem
nao afetar o fechamento da ferida, nem a qualidade das préteses permanentes
subsequentes. Apos a reabilitacdo protética, os pacientes se deparam com o desafio
de manter e cuidar de suas préteses. Os olhos artificiais devem ser lavados duas/trés
vezes por dia com agua limpa, removido durante o sono noturno, devendo o paciente
retornar para consulta profissional semestralmente para polir as proteses, o que
evitara o acumulo de proteinas e bactérias na superficie das proteses. Os autores
puderam concluir que os defeitos oculares podem ser congénitos ou adquiridos e
podem causar impacto psicolégico negativo que reflete diretamente na qualidade de
vida dos pacientes. As préteses oculares funcionam como um instrumento para
resgatar a autoconfianca dos pacientes e permitir melhorias em sua comodidade
social. Sdo necessarios cuidados especificos para manutencdo da prétese e saude

dos tecidos remanescentes.

Rokohl et al. (2018), fizeram estudo comparativo das preocupacdes de
pacientes anoftalmicos, usuarios experientes de préteses oculares de vidro de criolita
(VC) e poli metil metacrilato (PMMA). Cento e seis usuarios com proteses de criolita
(VC) e 63 usuarios de préteses oculares de PMMA completaram um questionario
andnimo sobre preocupacdes gerais e especificas com proteses oculares, pelo menos
2 anos apos a perda ocular. A partir dessas populacdes anoftalmicas independentes,
identificaram 34 pares de “caso-controle” pareados para as variaveis demograficas
conhecidas, além de, género, ocupacdao, idade e tempo desde a perda do olho natural.
Os niveis de preocupacao foram significativamente menores no grupo de vidro de
criolita (VC) do que no grupo PMMA para o seguinte: 1- perda de equilibrio
(p <0,001), 2- visdo fantasma (p <0,001), dor (p <0,001), 3- receber bons
conselhos (p = 0,001), 4- plenitude da o6rbita (p = 0,001), 5- tamanho (p = 0,007),
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6- direcdo do olhar em relacédo ao outro olho saudavel ( p = 0,005), 7- contorno da
palpebra (p =0,037), 8- conforto da protese ocular (p <0,001), 9- cor em relacdo ao
olho saudavel (p <0,001) e 10- reten¢&o do olho protético ( p <0,001). Preocupacdes
sobre: 1- lacrimejamento, 2- formacéo de crostas, 3-secrec¢ao, 4- percepgao visual,
5- aparéncia, 6- movimento do olho protético e 7- saude do olho remanescente ndo
foram significativamente diferentes entre os dois grupos. Os resultados deste estudo
mostraram que muitos niveis gerais e especificos de preocupacdo foram
significativamente menores para usuarios de préteses oculares de VC do que para
usuarios de proteses oculares de PMMA. A questdo de por que existem diferencas
significativas e até que ponto o material da prétese (VC ou PMMA) tem impacto em
varias preocupacdes permanece sem resposta e deve ser abordada em um estudo
multicéntrico comparativo prospectivo.

Zhang et al. (2018) estudaram a qualidade de vida de pacientes pediatricos
chineses com retinoblastoma (RB) apos enucleacao e os fatores de influéncia na sua
qualidade de vida. Foi realizada uma pesquisa através de aplicacdo de questionério
em 71 casos de pacientes pediatricos com RB ap0s a enucleacdo e 80 casos
de criancas saudaveis, usando as Escalas Essenciais Genéricas do Inventario
Pediatrico de Qualidade de Vida 4.0 (PedsQL™4.0). Os escores de dimenséao social,
escore de dimensao escolar e escore total do PedsQL ™ 4.0 entre os pacientes
pediatricos com RB foram estatisticamente significativamente inferiores aos
de criancas saudaveis. Os fatores que influenciaram foram olhos afetados unilaterais
/ bilaterais, idade do diagndstico e satisfacdo com a prétese ocular. Puderam concluir
que a descoberta precoce, o tratamento oportuno, 0 aumento da taxa de recuperacao
ocular e os efeitos cosméticos da prétese ocular foram fatores-chave para o aumento
da qualidade de vida de pacientes pediatricos com RB. Deve-se também prestar
atencao ao desenvolvimento de saude, social e escolar de pacientes pediatricos com
RB.

Rokohl et al. (2019), realizaram revisao da literatura com o objetivo de fornecer
uma visdo geral dos cuidados médicos e oculares em relacdo aos olhos protéticos na
Alemanha. Os autores se concentraram principalmente nos resultados clinicos,
cuidados diarios, complicagfes e aspectos psicoldgicos do uso de olhos protéticos. O
estudo avaliou os resultados clinicos obtidos através de uma revisao das publicacbes

no PubMed. Puderam concluir que o tratamento adequado e precoce de possiveis
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complicacfes e atencao a aspectos psicologicos sdo essenciais para uma reabilitacao
bem-sucedida, a longo prazo, de pacientes enucleados.

Heindl et al. (2020), investigaram os niveis de ansiedade e depressdo em
pacientes portadores de protese ocular usando instrumentos psicométricos
padronizados, para definir os fatores associados a essas doencas psicoldgicas. Um
total de 295 usuarios de préteses oculares foram avaliados usando a escala de
“Transtorno de Ansiedade Generalizada” de 7 itens (TAG-7=GAD-7) e o “Questionario
de Saude do Paciente” de 9 itens (QSP-9=PHQ-9). Pontuac¢des de GAD-7 e PHQ-9
foram correlacionadas com pontuacdes de funcionamento geral de saude fisica e
mental, qualidade de vida relacionada a visdo, angustia relacionada a aparéncia,
funcéo social relacionada a aparéncia e outros fatores biossociais. Puderam apurar
que cinco pacientes (2%) tinham um transtorno de ansiedade pré-diagnosticado e 20
pacientes (7%) tinham uma depressdo pré-diagnosticada. No entanto, a triagem
revelou 26 pacientes (9%) com sintomas de ansiedade, 31 pacientes (11%) com
sintomas de depressdo e 40 pacientes (14%) com sintomas de ansiedade e
depressado. Esse sub diagndstico para transtornos de ansiedade e depressao foi
significante (p <0,001). Escores GAD-7 mais altos foram associados a escores mais
altos no PHQ-9, para o sexo feminino com menor funcdo social relacionada a
aparéncia e menor fungdo da saude mental (p < 0,021). Pontuacdes mais altas no
PHQ-9 foram significativamente associadas com menor funcdo da saude fisica e
mental, maior grau de escolaridade e perda ocular ndo traumatica (p < 0,038).
Concluiram que os transtornos de ansiedade e depressdo parecem ser sub
diagnosticados em usuarios de proteses oculares e ter maior incidéncia em
comparacdo com a populacdo em geral. Uma triagem psicométrica deve ser
implementada rotineiramente no atendimento clinico. Para uma reabilitacdo de longo
prazo bem-sucedida, o atendimento integrado por uma equipe multidisciplinar,
incluindo cirurgides plasticos oftalmicos, oftalmologistas, ocularistas, clinicos gerais e
psicologos é essencial.

Shapira et al. (2020), realizaram um primeiro estudo (parte 1) para comparar
as experiéncias Unicas relacionadas ao uso de olhos artificiais (OA) e conchas
cosméticas (CC). Neste estudo observacional e transversal, o National Artificial Eye
Questionnaire (NAEQ) foi empregado em todo o pais no National Health Service
England. As proporgdes ou valores médios da etiologia da perda da visdo ou perda

ocular, dados demogréficos, tempo de uso da prétese, tempo de ajuste da protese
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relatado, conforto, descarga e satisfacdo com a aparéncia foram comparados entre 0s
entrevistados com OA e CC. Neste estudo 951 entrevistados usavam OA, enquanto
238 usavam CC. Em ambos, o trauma foi a principal causa da prétese (47,6% e
44,1%, respectivamente); entretanto, esses grupos diferiram nas proporcdes das
demais etiologias (p <0,0001). Os respondentes de OA eram geralmente mais velhos
(p = 0,002) e tinham um uso geral da protese por mais tempo (p <0,0001) em
comparacao com os respondentes de CC. O escore geral de conforto foi semelhante,
relativamente alto, em ambos os entrevistados OA e CC (80,4 + 0,73 versus 81,41 +
1,45; p = 0,51). A classificacao da satisfacdo dos pacientes considerada como alta foi
relativamente baixa, em ambos 0s grupos, com uma pequena tendéncia para piores
pontuacdes entre os usuarios de OA (59,41 + 0,76 vs 62,26 + 1,52, p = 0,094). O
tempo de adaptacdo ao uso da protese auto referido ndo foi significativamente
diferente (p = 0,17). Aspecto do olho (p = 0.032) e a mobilidade da protese (p<0.0001)
foi avaliada como superior nos participantes com CC, comparados aos que usavam
OA. Este estudo caracterizou aspectos unicos das CC versus OA em uma grande
coorte nacional. Os resultados forneceram reforgos para o ganho de popularidade das
CC.

Wang et al. (2020), realizaram estudo que teve como objetivo avaliar de forma
abrangente os sintomas psicoldgicos e analisar os fatores relacionados aos pacientes
anoftalmicos que usam prétese ocular. Um total de 150 pacientes anoftalmicos e 120
controles foram incluidos neste estudo transversal. Os instrumentos “Pesquisa de
Caracteristicas Basais” e a “Escala de Verificagao de Sintomas-90” foram preenchidas
por todos os participantes para avaliar os sintomas psicolégicos e analisar seus
fatores relacionados por analise multivariada. Os pacientes anoftalmicos
apresentaram niveis aumentados de somatizacdo, depressdo, ansiedade e
hostilidade, em comparacdo com os individuos do controle. O sintoma mais evidente
foi a hostilidade, com pontuagcdo média de 1,20. Pacientes do sexo feminino
apresentaram maior somatizacao, depressao, ansiedade e hostilidade. O estado civil
solteiro foi associado positivamente com sintomas de depressao, ansiedade e
hostilidade. Menor nivel de escolaridade e causa da enucleacéo foram relacionadas a
maiores niveis de hostilidade. Pacientes anoftalmicos, usuéarios de prétese ocular,
apresentaram maior grau de hostilidade e somatizacéo, aléem de maiores sintomas de
depressdo e ansiedade. Os resultados sugerem que para pacientes anoftalmicas

solteiras com baixa escolaridade e especialmente com perda ocular causada por
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trauma, devemos indicar avaliacdo e intervencao psicologica constante para evitar
consequéncias indesejaveis

Makrakis et al. (2021), propuseram estudo prospectivo que avaliou e
correlacionou o impacto das préteses oculares na qualidade de vida e estresse com o
nivel socioecondmico e caracteristicas clinicas. Foram avaliadas as dificuldades
clinicas e as percepcdes dos pacientes apos a reabilitacdo ocular. Para a pesquisa
foram recrutados pacientes anoftalmicos (maiores de 18 anos) que inicialmente nao
eram usudrios de proteses oculares. Os questionarios Medical Outcomes Short-Form
Health Survey (SF-36) e Perceived Stress Scale (PSS-10) foram administrados antes
e apos 3 e 6 meses da instalacdo da prétese. As caracteristicas clinicas, dificuldades
e percepcdes foram avaliadas por andlise quantitativa e descritiva (7 dias, 3 meses, 6
meses). Os dados foram analisados pelo teste de Friedman e teste de correlagcéo de
Pearson (a = 0,05). A amostra final foi composta por 26 pacientes. A qualidade de vida
apresentou melhora nos dominios "Dor Corporal” e "Saude Geral". O uso da protese
ndo influenciou o estresse percebido. A avaliagdo clinica evidenciou alta clinica ao
longo de 6 meses e presenca de dor apenas aos 7 dias. Houve correlacdo fraca entre
as caracteristicas socio demogréaficas e as categorias "Papel-Fisico” (r = 0,423) e
"Saude Geral" (r = 0,494); causa da anoftalmia e “Papel Fisico" (r = -0,471); e tipo de
cirurgia e "Saude Geral" (r = -0,432). De acordo com os resultados deste estudo, o
fornecimento de préteses oculares apresentou influéncia positiva em 2 dominios da
qualidade de vida e correlacfes fracas com nivel socioeconémico, tipo de cirurgia e
causa da perda. A reabilitacdo ocular nao influenciou o estresse. O uso e os cuidados
com as préoteses ndo afetaram a inflamacdo dos tecidos, porém a presenca de
secrecdo foi continua.

Oka et al. (2021), realizaram estudo transversal para confirmar a confiabilidade
da versao japonesa do Youth Quality of Life Instrument-Facial Differences Module
(YQOL-FD), avaliar a qualidade de vida (QV) relacionada a diferenca facial em jovens
japoneses com fissura labiopalatina (FL/P) por meio deste instrumento e examinar as
diferencas de qualidade de vida de acordo com idade, sexo e tipo de fissura. Sessenta
e nove jovens japoneses (idade, 11-18 anos) com FL/P foram recrutados e solicitados
a preencher o YQOL-FD. Os escores dos dominios de estigma, consequéncias
negativas, autoimagem negativa, consequéncias positivas e coping do YQOL-FD, e a
confiabilidade de tais escores foram avaliados. O instrumento apresentou consisténcia

interna aceitavel (a de Cronbach = 0,74-0,92) e confiabilidade teste-reteste
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(coeficiente de correlacéo intraclasse = 0,94-0,98), exceto para o dominio coping. Os
escores dos dominios dos individuos foram distribuidos do escore mais baixo ao
escore mais alto entre todos os dominios, indicando que os impactos negativos e
positivos de viver com diferencas faciais em relacao a qualidade de vida podem variar
entre os individuos com FL/P. Todos os escores dos dominios no grupo de 15 a 18
anos foram significativamente maiores do que os do grupo de 11 a 14 anos e hao
houveram diferencas significativas para as variaveis género ou tipo de fissura. O
instrumento apresentou confiabilidade aceitavel, exceto para o dominio coping.
Puderam observar variacdes individuais na qualidade de vida em relacdo as
diferencas faciais entre jovens japoneses com FL/P medida pelo YQOL-FD, sugerindo
a importancia de avaliagcbes individuais. As percepgdes foram influenciadas pela
idade, mas néo pelo género ou tipo de fissura.

Ruiters et al. (2021), realizaram estudo com o objetivo de desenvolver um
questionario de condi¢cdo especifica, como uma medida de resultado relatada pelo
paciente para individuos com protese ocular. Para pacientes com condi¢do
anoftdlmica, os fatores determinantes do sucesso da reabilitacdo protética ocular séo
a satisfacdo com o atendimento e a qualidade de vida (QV). Foi realizado estudo
prospectivo observacional transversal. Um grupo de 100 pacientes (52 mulheres, 48
homens, > 18 anos) com condi¢do anoftalmica e usuarios de protese ocular ha 2 anos
ou mais. Os pacientes preencheram um questionario pré testado de 72 itens sobre
sua experiéncia em viver com uma prétese ocular em quatro dominios da qualidade
de vida: 1-visdo Unica e cuidados, 2- conforto no uso, 3- aparéncia fisica e motilidade
e 4- ajustamento psicossocial. Associacdes com fatores demograficos e variaveis
relacionadas a condicao e a prétese foram investigadas com andlise multivariada. O
questionario foi reduzido com analise de componentes principais para obtencédo do
Global Ocular Prosthesis Score (GOPS). Os escores de satisfagdo para cada dominio
de qualidade de vida foram altos, com um escore analégico visual médio entre 7,2 e
7,6. Os pacientes, em sua maioria, ficaram satisfeitos com a aparéncia estética do
olho artificial e relataram ser este fator uma ferramenta valiosa para medir
quantitativamente o resultado relatado pelo paciente da reabilitagdo protética ocular e
ajustamento psicossocial adequado. A reducdo do campo visual periférico e a
secrecdo na cavidade foram descritas como queixas principais. O teste foi reduzido a
um questionario de 20 itens. O escore (GOPS) médio foi de 70,87 (mediana 75,00).

Os autores puderam concluir que pacientes com uso prolongado de prétese ocular
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estdo satisfeitos com sua aparéncia fisica e relatam ajustamento psicossocial
adequado. Um questionario conciso de 20 itens para a condicdo anoftalmica pode ser
uma ferramenta valiosa para medir quantitativamente o resultado relatado pelo
paciente da reabilitacao protética ocular.

Ullrich et al. (2021), realizaram um segundo estudo (Parte 2), como sequéncia
do estudo de Shapira et al. (2020), para comparar as experiéncias unicas relacionadas
ao uso de olhos artificiais (OA) e conchas cosméticas (CC). Neste segundo estudo
observacional e transversal, o National Artificial Eye Questionnaire foi novamente
empregado em todo o pais no National Health Service England. Esta segunda parte
do estudo avalia as experiéncias cotidianas de manejo e cuidado, bem como aspectos
da funcgéo visual e da qualidade de vida. No geral, 951 entrevistados usavam OA,
enquanto 238 usavam CC. Os entrevistados usuarios de OA e CC obtiveram uma
pontuacdo relativamente alta para um efeito benéfico do polimento da prétese, com
uma pontuacdo meédia de 80,08 + 0,87 versus 77,17 = 1,73 (p = 0,13,
respectivamente). Os entrevistados CC removeram e limparam suas proteses com
mais frequéncia do que os entrevistados OA (p <0,0001, p = 0,002,
respectivamente). Os entrevistados CC instilaram lubrificacdo com mais frequéncia do
gue os entrevistados OA (p = 0,022) com 33,3% contra 43,7% dos usuarios de OA e
CC, respectivamente, lubrificando pelo menos diariamente. A pontuacdo geral do
guestionario de QV foi semelhante em ambos os grupos OA e CC (aproximadamente
77%, p = 0,74). O funcionamento social foi semelhante e relativamente alto em ambos
0s grupos (aproximadamente 86%, p = 0,77). As conclusdes mais uma vez puderam
fornecer reforco para o ganho de popularidade das CC.

Al Qahtani et al. 2022, apresentaram a qualidade de vida relacionada a saude
(QVS) e os fatores associados entre individuos submetidos a enucleacao cirtrgica
bilateral para retinoblastoma. A enucleacéo bilateral raramente é utilizada para tratar
pacientes com retinoblastoma (Rb). Vinte e quatro pacientes foram selecionados em
janeiro de 2020. Um registro de retinoblastoma foi usado para selecionar pacientes
submetidos a enucleacéo/exenteracéo bilateral durante um periodo de 33 anos. Os
dados incluiam idade, sexo, alfabetizacdo, ocupacédo, estado civil e problemas de
saude. Os pacientes responderam a oito perguntas sobre QVS. As respostas foram
classificadas através de escala 0-10 e a proporcao percentual do escore QVS foi
correlacionada com os determinantes. Foram entrevistados, via telefone, 21 dos 24

participantes (idade média de 23 anos). Quatorze participantes responderam, eles
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mesmos ao questionario de QVS e, para 7, seus pais responderam. Vinte pacientes
(95%) possuiam protese ocular. A mediana do escore QVS foi de 58 (de um escore
méximo de 80) (intervalo interquartil (11Q): 49; 70; minimo, 0 e maximo, 74). A
pontuacao QVS foi mais positivamente correlacionada com o autorrelato do que com
o relato dos pais (Mann Whitney U (MW) p = 0,05); entre estudantes versus individuos
em outras ocupacdes (SM p = 0,03); intervalo entre a retirada dos olhos e a entrevista
(p = 0,02). Idade na enucleacao do segundo olho (p = 0,001), estudantes (p< 0,001)
e auto-respondentes (p < 0,001) foram preditores independentes de um alto escore
de QVS. Os escores de QVS dos individuos com enucleacéo bilateral do olho por
retinoblastoma foram razoavelmente bons e positivamente correlacionados com o
autorrelato dos pacientes, aprendendo como lidar e aceitar melhor a remocao do
segundo olho. Os procedimentos de anaplastia (auto transplantes) contribuem para
melhorar os fatores cosméticos e parecem beneficiar essas pessoas com deficiéncia.

Chotprasert et al. (2022), tiveram como objetivo construir uma estrutura
conceitual ilustrando os efeitos da perda ocular no bem-estar fisico e psicossocial dos
pacientes e suas estratégias de enfrentamento, para propor o conteado de
aprendizagem das sessdes de treinamento. Uma entrevista e um guia de tépicos
foram empregados para explorar as percepcfes dos pacientes que receberam sua
primeira  protese ocular personalizada, confeccionada por protesistas
bucomaxilofaciais. Os participantes foram selecionados por amostragem e os dados
foram analisados utilizando andlise de estrutura. Doze pacientes participaram desta
pesquisa.

Quatro temas principais surgiram da analise de dados:

1- Impacto da perda ocular

2- Fatores que influenciam o sofrimento psicossocial

3- Ajuste psicologico

4- Resultados esperados do tratamento

Cada um dos temas pareceu ter influéncia sobre o outro, ao contrario de se
apresentar de forma independente. Embora os pacientes tenham experimentado
dificuldades fisicas e psicossociais, 0 sofrimento psicoldgico foi muito influenciado
pela auto imagem negativa, etiologia da perda ocular e status social. Sendo assim, foi
necessario desenvolver estratégias de enfrentamento, incluindo a reabilitacdo dos
pacientes com protese ocular. Puderam concluir que varias formas de ajustes

psicolégicos sd0 necessarias para esses pacientes com perda ocular, para que
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possam retomar a rotina de suas vidas diarias. O especialista envolvido no tratamento
também deve participar do ajustamento psicolégico dos pacientes e deve ser
preparado em habilidades de gerenciamento, como apoiar 0s pacientes e atender as
suas expectativas.

Frech et al. (2023), realizaram pesquisa em um grupo de criancas com
anoftalmia clinica congénita e microftalmia, que descrevem a auséncia de um olho ou
a presenca de um olho com tamanho pequeno na Orbita. Entre 1999 e 2013, 97
criangas com anoftalmia ou microftalmia foram tratadas com expansores de gel
hidrofilico auto inflavel na Rostock Eye Clinic, na Alemanha. Mais de 10 anos depois,
este estudo investigou a perspectiva de pacientes e pais sobre o tratamento, o
resultado cirdrgico e o bem-estar emocional e social dos pacientes. Um total de 22
familias sendo 16 pacientes com visdo unilateral e 6 pacientes cegos em ambos 0s
olhos participaram da pesquisa. Foram elaborados questionarios, incluindo itens
sobre aspectos fisicos, emocionais, sociais e médicos. Os pacientes relataram se
sentir emocionalmente estaveis e integrados ao seu meio social, sem muitas
limitagcOes relatadas pela maioria. Estas afirmag¢des foram confirmadas pela maior
parte dos pais (67%) que indicaram o0 sucesso da operacdo jA apds a primeira
intervencao e que a situacédo atual ndo influenciava o ambiente social dos pacientes. O
estudo forneceu novos “insights” sobre os resultados da terapia, os cuidados pos-
operatérios e a estabilidade social e emocional dos pacientes usuarios de proteses.
Os resultados indicam que os métodos expansores escolhidos foram promissores, em

termos de cuidados pés-operatdrios positivos.
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4 CASUISTICA, MATERIAL E METODOS

A pesquisa foi desenvolvida no Ambulatério da Disciplina de Protese Buco
Maxilofacial da Faculdade de Odontologia da Universidade de Sao Paulo (FOUSP) e
no Ambulatorio de Prétese Facial da Fundagéo Oncocentro de Séo Paulo (FOSP).

O presente trabalho foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da FOUSP
sob o numero 3.958.529 - Plataforma Brasil (Anexo A) e autorizado seu
desenvolvimento na Clinica Odontolégica da FOUSP (Anexo B) e na Fundacédo
Oncocentro de Sao Paulo — FOSP (Anexo C).

Todos os participantes e/ou seus responsaveis tiveram pleno conhecimento
dos objetivos e da metodologia desta pesquisa, assinando o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido - TCLE (Apéndices B e C), tendo sido devidamente informados de

gue todas as informacdes fornecidas seriam estritamente sigilosas.

4.1 CASUISTICA

Foram pré-selecionados, através de andlise dos prontuarios e banco de dados
na FOUSP e FOSP, 60 pacientes com perda ocular utilizando prétese ocular
individualizada, sendo que 48 aceitaram o convite de participar da pesquisa, mas
somente 37nforam selecionados, independente do género e raga, de acordo com 0s

critérios de inclusao e excluséo estabelecidos.

4.1.1 Critérios de inclusao:

1.Usar protese ocular pelo menos a 1 ano;
2.Ter anoftalmia congénita ou por cirurgia de enucleacéo devido a causas
patolégicas ou trauma,

3.Faixa etaria de 11 a 18 anos
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4.1.2 Critérios de exclusao:

1.Adolescentes com anoftalmia congénita que tenham adicionalmente mais
algum comprometimento na aparéncia facial,
2. Adolescentes que tenham dificuldade de compreensdo do questionario

por problemas educacionais e/ou neurologicos.

4.2 MATERIAL

1. Ficha de Identificacdo (Apéndice A).

2. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE e Termo de
Assentimento - TA (Apéndices B e C).

3. Formularios com a Versao Oficial do YQOL-FD em Portugués (Anexo C).

4. Planilha eletrénica MS - Excell - Office 2019.

5. IBM — SPSS (Statistical Package for Social Science Version 23.0).

6. Manual de Instrucdes (YQOL-FD User Manual and Interpretation Guide),
fornecido pelo SeaQol (Seattle Quality of Life Group) da Universidade de
Washington.

4.3 METODOS

ApOs andlise dos pacientes pré-selecionados em relacdo aos critérios de

inclusdo e exclusdo, tentativas de contato e concordancia em participacdo na

pesquisa, chegamos ao numero de 37 individuos participantes.

Para avaliacdo da Qualidade de Vida desses individuos aplicamos o instrumento

YQOL —FD, Youth Quality of Life Instrument — Facial Diferences, desenvolvido pelos

Professores Donald L. Patrick e Todd C. Edwards, do Seattle Quality of Life Group,

Department of Health Services, Universidade de Washington, validado em 2007, que
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€ um questionario elaborado especificamente para adolescentes com deformidades
craniofacias.

A Versao Oficial em Portugués foi obtida através de processo de Validacao
Linguistica, realizado por membros da Disciplina de Prétese Buco maxilofacial da
FOUSP, em colaboracdo com membros da Disciplina de Cirurgia Plastica da FMUSP,
com Certificacdo do SeaQOL — Seattle Quality of life Group, (Damiani PE, 2016).

O instrumento de avaliacdo YQOL-FD consiste em questdes e afirmacoes,
relacionadas aos aspectos perceptuais e contextuais dentro dos dominios
psicolégicos: 1. Coping (Capacidade de Adaptacao) (+); 2. Consequéncias Positivas
(+); 3. Consequéncias Negativas (-); 4. Auto imagem Negativa (-); 5. Estigma (-),
sendo divididos em dominios positivos (1 e 2), e dominios negativos (3,4 e5).

Os participantes da pesquisa responderam a questfes de mdltipla escolha. As

respostas foram dispostas em forma de escala.

A primeira parte corresponde as questfes contextuais, no total de 18 questdes (1

a 18), e a escala utilizada é:

0 — Nunca;

1 - Quase nunca;

2 - Algumas vezes;

3 - Com alguma frequéncia;

4 - Com muita frequéncia.

Exemplificando:

-Nos ultimos 6 meses, com que frequéncia vocé foi convidado para festas?

(por favor, escolha uma resposta)

0 - Nunca

1 - Quase nunca

2 - Algumas vezes

3 - Com alguma Frequéncia
4 - Com muita frequéncia
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A segunda parte abrange os itens perceptuais, no total de 30 questdes (19 a

48), com a aplicacéo da escala:

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

Exemplificando:

Eu sou uma pessoa mais forte por causa da aparéncia do meu rosto.

(por favor, circule um nimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

Além das questdes que compdem o YQOL-FD foi acrescentada uma “Questao

extra”, seguindo orientagdo do Manual de Instru¢des do SeaQol:

QUESTAO EXTRA

1. A prétese ocular melhorou a minha vida. (por favor, circule um nimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

A finalidade da questdo extra foi oferecer um fator de comparacdo para a
analise dos resultados, podendo auxiliar na composicdo dos escores obtidos na
aplicacao do YQOL-FD.

Para a analise dos escores obtidos através das respostas seguimos a
orientacdo do Manual de Instrucdes fornecido pelo SeaQol, juntamente com o
guestionario YQOL-FD.

Na tabela 4.1, a seguir, estdo apresentadas a divisdo dos Dominios

Psicoldgicos, os itens que correspondem a cada dominio e o significado dos escores.



Tabela 4.1- Dominios (+/-), divisao dos itens e significado dos escores

DOMINIOS SIGNIFICADO DOS ESCORES

BAIXO
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ALTO

1.Coping(+) 4 Baixa Qualidade de Vida Boa Qualidade de Vida
(22,24,26,33)

2.Consequéncias 5 Baixa Qualidade de Vida Boa Qualidade de Vida

Positivas (+) (19,23,27,37,46)

3.Consequéncias 5 Boa Qualidade de Vida Baixa Qualidade de Vida

Negativas ( -) (21,25,30,34,35)

4. Autoimagem 6 Boa Qualidade de Vida Baixa Qualidade de Vida

Negati\/a ( - ) (31,38,42,44,45,48)

5.Estigma (-) 10 Boa Qualidade de Vida Baixa Qualidade de Vida
(20,28,29,32,36,39,40,41,43,47)

Fonte: SeaQol — YQOL-FD User Manual (2008)

Previamente a aplicacdo do questionario, todos os participantes receberam

orientacdes sobre a finalidade da pesquisa e no¢des sobre Qualidade de Vida, através

de pequena palestra explicativa (Figura 4.1).

Figura 4.1 - Imagens utilizadas na palestra explicativa sobre QV

Fonte: O autor.
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Os adolescentes foram acomodados de forma confortavel, em local apropriado
e sem interferéncias que pudessem atrapalhar ou interromper o preenchimento das
respostas. Foram orientados a pedir ajuda e esclarecer qualquer duvida em relagédo
aos itens, nao deixando de responder nenhum deles.

A aplicacdo do questionario foi feita através da opcdo 1 do Manual de
Instrucdes (In person— Self administered), quando o participante responde de forma

isolada porém sempre com supervisdo do pesquisador (Figura 4.2).

Figura 4.2: Pacientes respondendo YQOL-FD

Fonte: O autor.

O tempo médio de resposta foi de 10 minutos, estando de acordo com o
preconizado pelos criadores do instrumento.

Os dados obtidos foram analisados estatisticamente, para possibilitar a
avaliacdo da Qualidade de Vida dos adolescentes e jovens adultos com cavidade
anoftalmica reabilitados com prétese ocular, em tratamento na Disciplina de Prétese
Buco Maxilofacial da FOUSP e no Ambulatério de Protese Facial da FOSP.
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5 RESULTADOS

Este capitulo apresenta os valores numéricos e percentuais encontrados na

amostra total (n=37), assim como os dados do estudo encontrados na pesquisa.

5.1 PERFIL DA AMOSTRA

Na tabela 5.1 podemos encontrar a lista dos pacientes que responderam o
YQOL -FD e sua distribuicdo em relagcdo ao género, idade, lado e causa da perda

ocular.

Tabela 5.1- Pacientes que responderam YQOL-FD (n=37)

Paciente n°® Género Idade Lado P.O. Causa Perda
1-BMS Masc 18 anos Direito Retinoblastoma
2-KVCSs Fem 15 anos Esquerdo Retinoblastoma
3-NAV Masc 18 anos Direito Retinoblastoma
4-KLSS Fem 14 anos Direito Retinoblastoma
5-JCAS Masc 14 anos Direito Retinoblastoma
6-MFMS Fem 12 anos Esquerdo Retinoblastoma
7-AFSF Masc 12 anos Direito Retinoblastoma
8-JSRF Masc 18 anos Esquerdo Retinoblastoma
9-AMD Masc 18 anos Direito Retinoblastoma
10-MBS Masc 13 anos Esquerdo Retinoblastoma
11-PRG Masc 15 anos Esquerdo Retinoblastoma
12-ABRVBS | Fem 13 anos Esquerdo Retinoblastoma
13-ATRD Fem 12 anos Esquerdo Retinoblastoma
14-SM Fem 18 anos Direito Retinoblastoma
1I5-APAG Fem 16 anos Direito Cisto Colostomatoso
16-GECS Fem 14 anos Direito Lipossarcoma Orbita
17-RSA Fem 16 anos Direito Retinoblastoma
18-EPS Fem 18 anos Direito Trauma
19-DLGSC Fem 18 anos Esquerdo Congénito
20-TVDA Fem 13 anos Direito Trauma
21-LLS Masc 18 anos Esquerdo Retinoblastoma
22-GCV Fem 17 anos Esquerdo Retinoblastoma
23-SHSL Masc 18 anos Direito Trauma
24-EDFJ Masc 18 anos Esquerdo Retinoblastoma
25-LCR Fem 11 anos Direito Retinoblastoma
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26-MRSS
27-LDA
28-KFG
29-PHNC
30-KASC
31-EGAS
32-GS
33-KLS
34-VSC
35-MEPS
36-FSC
37-DNR

Masc
Fem
Fem
Masc
Fem
Fem
Masc
Fem
Fem
Fem
Fem
Masc

17 anos
18 anos
18 anos
13 anos
13 anos
12 anos
14 anos
11 anos
12 anos
11 anos
18 anos
12 anos

Direito
Direito
Direito
Esquerdo
Esquerdo
Direito
Direito
Direito
Esquerdo
Direito
Esquerdo
Direito

Retinoblastoma
Retinoblastoma
Retinoblastoma
Congénito
Retinoblastoma
Trauma
Trauma
Retinoblastoma
Congénito
Retinoblastoma
Retinoblastoma
Trauma

Fonte: O autor.

Na tabela 5.2 temos o perfil da amostra distribuido por género, faixa etaria e

causa da perda ocular dos participantes da pesquisa.

Tabela 5.2 - Pacientes da amostra (n=37), classificados por faixa etéria, género e causa da perda

Masculino [n=15) Feminino [n=22) Total
famaetina TRAUMA BCAS PATOLOGICES TRAUMATCAS PATOLOGICAS
ADQURDAS COMGENTAS PDOURDAS  CONGENMAS
Matdanes ? 541% 3 81k 1 2% ] 541% 9 43% 1 1% 18
Satfanes | 2, Tk B 2163 0 000% 1 2% 8 % 1 LM% it
Tatal 3 B L% 11 Bnx 1 170% 3 &l% 7 &45% 1 53Al% 3

Fonte: O autor.
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No grafico 5.1 apresentamos o perfil da amostra total (n=37), correlacionando

as variaveis: faixa etaria, género e a causa da perda ocular.

Gréfico 5.1- Perfil da amostra (n=37)

PERFIL DA AMOSTRA
25 24,32
P
y 21,62 21,62
r 20
C
s
n
t
a 10 8,11
g 5,41 5,41 5,4
e . 2,7 2,7 2,7 2,7
m
0
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FEMININO MASCULINO FEMININO MACULINO
11 A 14 ANOS 11A 14 ANOS 15 A 18 ANOS 15 A 18 ANOS

B TRAUMATICAS  mPATOLOGICAS ADQUIRIDAS  mPATOLOGICAS CONGENITAS

Fonte: O autor.

5.2 ANALISE DOS DADOS

Apbs a fase de aplicacao dos questionarios e coleta de dados passamos para
a analise desses dados.

Foi utilizada a planilha eletrénica MS-Excel, em sua versdo do MS-Office 2019,
para a organizacdo dos dados.

Na figura 5.1 esta representada parte da tabela de dados que contém as

respostas dos pacientes participantes da pesquisa (n=37).
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Figura 5.1- Imagem parcial da planilha de dados de respostas YQOL-FD (n-37)
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Fonte: O autor.

Os dados obtidos foram incluidos no software IBM — SPSS (Statistical Package
for Social Science version 23.0), para analise estatistica e comparacao dos resultados.

5.3 ANALISE ESTATISTICA

Neste capitulo estdo apresentados 0s estudos estatisticos que relacionaram as
variaveis propostas: 1. causa da perda; 2. género e 3. faixa etaria com os dominios
do YQOL-FD, além de comparar com 0s escores obtidos nas respostas da Questéo
Extra.

Em cada item dos resultados, estd explicita a metodologia estatistica

empregada.
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Nas analises estatisticas, adotamos o nivel de significancia de 5% (0,050), para

a aplicacao dos testes estatisticos, ou seja:

I. quando o valor da “significancia calculada” (p) for menor do que 5% (0,050)
encontramos uma “diferenga estatisticamente significante” (no caso de
comparagoes), e uma “relacdo estatisticamente significante” (no caso de
relacionamentos), isto &, encontramos uma “efetiva diferenga” (no caso de
comparacgdes), e uma “relagao forte” (no caso de relacionamentos).

Il. quando o valor da significancia calculada (p) for igual ou maior do que 5%
(0,050) encontramos uma “diferencga estatisticamente nao significante” (no
caso de comparacgdes), e uma “relagdo estatisticamente ndo significante”
(no caso de relacionamentos), isto €, encontramos uma “semelhanga” (no

caso de comparagdes), e uma “relagao fraca” (no caso de relacionamentos).

Na tabela 5.3 estd apresentada a descricdo estatistica das varidveis de

interesse:
Tabela 5.3 - Descrigdo das variaveis
Dominios n Minimo Maximo Média ?EZ\;;O(; Percentil 25 P(T\;IZZT;::)O Percentil 75
Coping(+) 37 0 100 45 32 23 43 70
Conseq positivas(+) 37 0 94 52 25 38 58 72
Conseq negativas(-) 37 0 96 19 25 0 14 26
Auto imagem neg(-) 37 0 67 10 17 0 0 8
Estigmal(-) 37 0 78 20 25 3 6 33
Questdo Extra 37 20 100 90 20 90 100 100

Fonte: O autor.
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Os dados da descricéo estatistica podem ser apresentados através do grafico

5.2 que ilustra o significado destas informacdes.

Grafico 5.2 - Representagao grafica por meio de um ‘box-plot’
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Fonte: O autor.

Podemos observar, através das posi¢cdes das caixas no grafico, que os
dominios positivos, ‘coping’ e ‘consequéncias positivas’, apresentam escores maiores
gue os trés negativos, ‘consequéncias negativas’, ‘auto imagem negativa’ e ‘estigma’.

No item “Questao Extra” temos os escores mais elevados.
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5.4 APLICACAO DOS TESTES ESTATISTICOS

A seguir estdo apresentados os estudos da ‘relagédo’ dos dominios do YQOL-
FD com as variaveis ‘causa da perda’, ‘género’, ‘faixa etaria’ (11 a 14/ 15 a 18 anos)
e ‘questao extra’.

Foram utilizados os testes ndo paramétricos adequados ao perfil da amostra.

5.4.1 Teste 1: Dominios YQOL-FD/Questao Extra x Variavel ‘causa da perda’

Aplicacao do Teste de Kruskal-Wallis (Tabela 5.4), com o intuito de verificarmos

possiveis diferengas entre as categorias da variavel ‘causa de perda’, para as

variaveis de interesse:

Tabela 5.4-Teste de Kruskal-Wallis para a variavel “Causa da perda”

Causa da Desvio- Percentil Percentil 50 Percentil

Dominios perda n Média padrio Minimo  Méaximo 25 (Mediana) 75 Sig. (p)
Pato Adq 29 44 30 0 100 23 43 70
Coping Trauma 5 63 32 25 100 38 63 90 0,284
Congénita 3 29 46 0 83 3 5 44
Total 37 45 32 0 100 23 43 70
Pato Adq 29 50 27 0 94 30 56 72
Consequéncias Trauma 5 60 15 40 82 56 60 64 0,788
positivas Congénita 3 51 27 20 72 40 60 66
Total 37 52 25 0 94 38 58 72
Pato Adq 29 22 27 0 96 0 16 26
Consequéncias Trauma 5 5 7 0 16 0 0 8 0,349
negativas Congénita 3 15 14 0 28 8 16 22
Total 37 19 25 0 96 0 14 26
Pato Adq 29 12 19 0 67 0 0 17
Auto imagem Trauma 5 0 1 0 2 0 0 0,360
negativa Congénita 3 3 5 0 8 0 0
Total 37 10 17 0 67 0 0
Pato Adg 29 23 27 0 78 3 6 44
Estigma Trauma 5 17 11 6 33 9 15 20 0,141
Congénita 3 2 2 0 3 1 2 3
Total 37 20 25 0 78 3 6 33
Pato Adq 29 90 20 20 100 90 100 100
Questio Extra Trauma 5 90 20 50 100 100 100 100 0,957
Congénita 3 90 10 80 100 90 100 100
Total 37 90 20 20 100 90 100 100

Fonte: O autor.
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Os resultados mostram que as trés categorias da variavel ‘causa de perda’
apresentam diferencas ditas estatisticamente nao-significantes, ou seja, seus valores

sdo estatisticamente semelhantes, para as variaveis avaliadas.

5.4.2 Teste 2: Dominios YQOL-FD/Questao Extra x Variavel ‘género’

Aplicacéo do Teste de Mann-Whitney (Tabela 5.5), com o intuito de verificarmos

possiveis diferengas entre as duas categorias da variavel ‘género’, para as variaveis

de interesse:

Tabela 5.5-Teste de Mann-Whitney para a variavel “Género”

Desvio- Percentil Percentil 50 Percentil

Dominios Género n Média padrio Minimo  Mdaximo 25 (Mediana) 75 Sig. (p)
Fem 22 43 31 0 100 23 36 66
Capacidade 0,620
Adaptaciio Masc 15 49 34 0 100 15 63 75
Total 37 45 32 0 100 23 43 70
Fem 22 57 19 20 94 48 59 66
Consequéncias 0,412
positivas Masc 15 44 31 0 84 10 40 72
Total 37 52 25 0 94 38 58 72
Fem 22 23 24 0 96 5 18 27
Consequéncias 0,014
negativas Masc 15 13 26 0 70 0 0 14
Total 37 19 25 0 96 0 14 26
Fem 22 11 18 0 67 0 0 18
Auto imagem 0,508
negativa Masc 15 8 16 0 52 0 8
Total 37 10 17 0 67 0 8
Fem 22 22 24 0 71 3 11 41
. 0,576
Estigma Masc 15 19 27 0 78 2 6 22
Total 37 20 25 0 78 3 6 33
Fem 22 90 10 50 100 100 100 100 0.406
Questao Extra Masc 15 90 30 20 100 90 100 100 ’
Total 37 90 20 20 100 90 100 100

Fonte: O autor.

Os valores indicam que as duas categorias da variavel ‘género’ apresentaram
diferencas ditas estatisticamente n&o-significantes, ou seja, seus valores séo
estatisticamente semelhantes, para quatro das variaveis avaliadas que compdem os
dominios, ja, para a variavel ‘consequéncias negativas’, podemos afirmar que, no

geral, o género feminino apresenta valores efetivamente maiores do que o género
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masculino. Quanto a ‘Questdo Extra” os resultados também se apresentaram como

estatisticamente nao-significantes.

5.4.3: Teste 3: Dominios YQOL-FD/Questao Extra x Variavel ‘faixa etaria’

Aplicacao do Teste de Mann-Whitney (Tabela 5.6), com o intuito de verificarmos

possiveis diferengas entre as duas categorias da variavel ‘faixa etaria’ (11 a 14/15 a

18 anos), para os “Dominios” do YQOL-FD:

Tabela 5.6 - Teste de Mann-Whitney para a variavel faixa etaria

Desvio- Percentil Percentil 50 Percentil

Dominios Faixa Etaria n Média padrio Minimo  Maximo 25 (Mediana) 75 Sig. (p)
11la-14a 18 41 29 0 100 12 43 63
. 0,446
Capacidade 15a-18a 19 50 34 0 100 23 43 80
Adaptagdo
Total 37 45 32 0 100 23 43 70
11la-l4a 18 47 23 0 84 28 54 63
&nci 0,191
Consequéncias . 1q. 19 56 27 0 94 40 60 76
positivas
Total 37 52 25 0 94 38 58 72
1la-14a 18 12 18 0 70 0 4 22
Consequéncias 0,251
‘ 15a-18a 19 25 29 0 9% 0 16 52
negativas
Total 37 19 25 0 9% 0 14 26
11la-l4a 18 4 10 0 38 0 0 2
. 0,024
Auto imagem 15a-18a 19 16 21 0 67 0 5 37 ’
negativa
Total 37 10 17 0 67 0 0 8
1la-14a 18 12 18 0 71 2 6 16
0,175
Estigma 15a-18a 19 28 28 0 78 3 22 60
Total 37 20 25 0 78 3 6 33
11a-l4a 18 90 20 30 100 100 100 100 0657
Quest3o Extra 15a-18a 19 90 20 20 100 90 100 100 ’
Total 37 90 20 20 100 90 100 100

Fonte: O autor.

Neste teste as duas categorias da variavel ‘faixa etaria’ apresentaram
diferencas ditas estatisticamente n&o-significantes, ou seja, seus valores sao
estatisticamente semelhantes, para quatro dos dominios avaliadas; ja, para o dominio
‘auto imagem negativa’, podemos afirmar que, no geral, a faixa etaria de 15 a 18 anos

apresentou valores efetivamente maiores do que a faixa etaria de 11 a 14 anos.
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5.4.4: Teste 4. Dominios YQOL-FD x ‘Questao Extra’

Aplicacdo da Analise de Correlacdo de Spearman (Tabela 5.7), com o intuito

de verificarmos o grau de relacionamento entre os Dominios do YQOL-FD e dos

Dominios com a “Questao Extra”:

Tabela 5.7 - Analise de Correlacdo de Spearman_entre as variaveis Dominios x Questéo Extra

Consequéncias Consequéncias Auto imagem

Dominios Estatistica Questédo Extra Coping positivas negativas negativa
Coef. Correl. (1) -0,026
Coping/ Sig. (p) 0,877
n 37
o Coef. Correl. (r) -0,064 0,704
Conseduéncias sig. () 0706 <0,001
n 37 37
L Coef. Correl. (r) -0,063 0,242 0,287
C°::eg°;::,';§'as Sig. (p) 0,710 0,149 0,085
n 37 37 37
Coef. Correl. (r) -0,126 0,245 0,261 0,741
Auto imagem Sig. (p) 0,459 0,144 0,119 < 0,001
negativa
n 37 37 37 37
Coef. Carrel. (r) -0,175 0,553 0,483 0,646 0,692
Estigma Sig. (p) 0,299 < 0,001 0,002 < 0,001 < 0,001
n 37 37 37 37 37

Fonte: O autor.

As relagbes dos ‘Dominios’ com a variavel ‘Questdo Extra’ apresentam-se
como ‘fracas’, pois os resultados de significancia calculados sdo maiores do que 0,100
(10%). Quanto as relacdes entre os dominios podemos verificar que varios resultados

séo ditos estatisticamente significantes (p< 0,050).
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6 DISCUSSAO

A perda do globo ocular devido a trauma, cancer ou defeitos congénitos cria
um profundo impacto fisico e psicolégico em uma pessoa. Um olho artificial deve ser
instalado o mais rapido possivel para permitir que esses pacientes possam iniciar sua
recuperacdo emocional (Choudhury et al, 2018).

A evisceracao, enucleacdo e exenteracao sao os trés procedimentos cirlrgicos
utilizados como tratamentos primarios nas perdas oculares (Raflo, 2011). Para cada
tipo de cirurgia existe uma protese especifica e adequada para a reabilitacdo.
(Carvalho et al, 2013)

O tipo de cirurgia, de acordo com a etiologia e a estrutura remanescente, tem
grande influéncia no resultado estético e funcional da prétese ocular. E importante
entender até que ponto a prétese pode restaurar o defeito. A reabilitacdo com prétese
ocular pode incluir a restauracdo ndo apenas do olho, mas também de suas estruturas
associadas (Jamayet et al, 2017).

Os olhos artificiais sdo substitutos aloplasticos utilizados em pessoas com
perdas oculares provenientes de traumas, patologias ou fatores congénitos. Estas
préteses reabilitam a anatomia, a funcao e a estética, além de recompor e proteger 0s
tecidos afetados e adjacentes.

A reabilitagéo protética ocular esta associada a melhora psicossocial, uma vez
gue as proteses sao capazes de influenciar positivamente as relacfes interpessoais
(Fernandes et al, 2009; Goiato et al, 2013), o que leva a um impacto positivo na
qualidade de vida.

Apés a instalacdo das préteses os pacientes tornam-se autoconfiantes e
reinserem-se na sociedade e na familia, melhorando seu estado psicoldgico (Gouvea,
2015).

Em nossa revisdo da literatura encontramos inUmeros estudos que avaliaram
a QV dos pacientes com perda ocular, utilizando diferentes instrumentos de avaliacéo,
variando de acordo com o objetivo de cada estudo. Alguns estudos fizeram uso de
guestionarios especificos, como Ruiters et al (2021), com o instrumento GOPS (Global
Ocular Phrostesis Score), ou Shapira et al (2020) e Ullrich et al (2021), com o NAEQ
(National Artificial Eye Questionnaire), utilizado na Inglaterra, pelo NHS (National

Heath Service), que avaliaram diferentes aspectos no uso de préteses oculares.
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Outros estudos utilizaram instrumentos mais abrangentes para avaliar a QVRS, como
o de Makrakis et al. (2021), que aplicou o Medical Outcomes Short-Form Health
Survey (SF-36) e Perceived Stress Scale (PSS-10) para avaliar pacientes com perda
ocular de etiologia e condi¢des diversas. Em estudo de 2018, Zhang et al fizeram uso
do PedsQL 4.0 para avaliar os fatores de influéncia na qualidade de vida em pacientes
pediatricos com perda ocular apds enucleacéo.

Na nossa pesquisa fizemos a opc¢do pelo instrumento YQOL-FD devido a
experiéncia ja adquirida durante o processo de “Validagao Linguistica” para o idioma
Portugués realizado por membros da Disciplina de Protese Buco Maxilofacial da
FOUSP em colaboracdo com membros da equipe da Disciplina de Cirurgia Plastica
da FMUSP (Damiani et al, 2020). Além disso, esse instrumento foi utilizado em um
estudo realizado para avaliagdo da QV em pacientes com fissuras labiopalatinas
atendidos no ambulatério da FOUSP (Damiani, 2016).

Vale ressaltar que o YQOL-FD é especifico para diferencas faciais, dando
relevancia a estética e as relagbes psicossociais e foi desenvolvido para observar
diferencas entre individuos dentro de um mesmo grupo, o que dispensa a necessidade
de grupo controle.

Observando a tabela 5.3 com a “Descri¢ao Estatistica das Variaveis” podemos
verificar que as médias dos escores dos dominios positivos, coping (m=45) e
consequéncias positivas (m=52), apresentaram valores bem mais elevados que o0s
escores dos dominios negativos, consequéncias negativas (m=19), autoimagem
negativa (m=10) e estigma (m=20). A “questdo extra” que pretendeu avaliar a
satisfacdo dos pacientes com o0 uso das proteses oculares, apresentou a média dos
escores com o valor mais elevado (m=90). Pelas médias dos escores observados
podemos inferir que a qualidade de vida da nossa amostra se apresentou satisfatéria.
Este dado vai de encontro com Ruiters et al (2021) e diverge de Casslén et al (2020)
e Chotprasert et al (2022), que consideram que pacientes sem globo ocular, se
mostram com pobre QV, embora considerem que a reabilitagdo com prétese ocular
tende a melhorar este resultado. Por esta razdo em nosso estudo incluimos a “questao
extra”, que pretendeu avaliar a satisfagdo dos pacientes com o uso das proteses
oculares e encontramos que esta média foi a mais elevada (m=90), o que nos faz
inferir que ela foi determinante para a QV satisfatoria.

Com o intuito de verificarmos possiveis diferencas entre as categorias da

variavel “causa da perda”’, os resultados mostraram que as trés categorias
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apresentaram diferencas ditas estatisticamente ndo-significantes (p> 0,050), ou seja,
seus valores sao estatisticamente semelhantes (tabela 5.4). Por hipotese, podemos
inferir que esse resultado apresenta certo viés, devido ao numero de individuos com
causas congénitas (8,10%) e trauméticas (16,22%) ser bem menor que o de
individuos com causas patoldgicas (75,68), uma vez que ambos 0s servigos onde esta
pesquisa foi realizada recebem maior numero de pacientes oncoldgicos.
Provavelmente, em uma amostra maior e com mais equilibrio na distribuicdo das
categorias desta variavel, os resultados poderiam se apresentar com diferencas ditas
estatisticamente significantes. Em estudo publicado em 2021, Makrakis et al, também
obtiveram resultado semelhante. De acordo com os dados desse estudo, as préteses
oculares apresentaram influéncia positiva em 2 dominios da qualidade de vida e
correlacgdes fracas com tipo de cirurgia e causa da perda. Ja, em estudos de avaliacao
psicolégica, Wang et al (2020), Heindl et al (2020) e Chotprasert et al (2022) puderam
verificar que a causa da perda por trauma provoca diminuicdo na funcdo social e
psicolégica e aumento na ansiedade, depresséao e hostilidade dos pacientes podendo
ter influéncia negativa na sua qualidade de vida.

Com o objetivo de verificarmos possiveis diferencas entre as duas categorias
da variavel “género” (tabela 5.5), os resultados indicaram valores estatisticamente
semelhantes para quatro dos dominios avaliados, enquanto para o dominio
consequéncias negativas 0 género feminino apresentou escores efetivamente
maiores do que o género masculino (p= 0,014). Este dado sugere que as meninas
apresentaram maior dificuldade em lidar com a perda ocular, o que pode ter impacto
negativo na sua qualidade de vida. Wang et al (2020) e Heindl et al (2020), também
observaram que o género feminino apresentou maior comprometimento da fungao
social e psicologica devido a perda ocular com consequente diminuicdo na QV. Ao
rever as questbes do dominio consequéncias negativas (21,25,30,34 e 35), e
considerando que existe uma cobranca socio cultural da beleza feminina, este
resultado nao surpreende.

Quanto a "faixa etaria” (tabela 5.6), os resultados indicaram que as duas
categorias da variavel apresentaram diferencas ditas estatisticamente n&o-
significantes (p> 0,050) para quatro dos dominios, sendo que para o dominio auto
imagem negativa, verificamos que a faixa etaria de 15 a 18 anos apresentou valores
efetivamente maiores do que a faixa etaria de 11 a 14 anos (p= 0,024).0 resultado

sugere que os jovens com idade acima de 15 anos, tem maior dificuldade em lidar
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com a anoftalmia e o uso da protese ocular, provavelmente devido ao maior
envolvimento social e, em consequéncia, maior preocupacdo com os fatores estéticos,
muito importantes e valorizados nesta faixa etaria. Este fator pode levar a uma
diminuicdo da QV destes pacientes. Em estudo realizado em 2015, Ye J. et al,,
contrariando nossos achados, observaram que pacientes com menor idade
apresentaram maior indice de ansiedade o que levou a piora em sua QV, entretanto
as causas nao seriam estéticas.

As relagbes dos ‘Dominios’ com a variavel ‘Questdo Extra’ apresentam-se
como ‘fracas’, pois os resultados de significancia calculados sao maiores do que 0,100
(10%). Quanto as relacdes entre os dominios podemos verificar que varios resultados
sdo ditos estatisticamente significantes (p< 0,050). Os dominios, coping e
consequéncias positivas apresentaram-se com relagdes fortes e ditas
estatisticamente significantes (p<0,050), fato que podemos considerar como ja
esperado, pois ambos sdo dominios positivos. O mesmo acontecendo entre 0s
dominios negativos que apresentaram correlagdo forte entre si. Entretanto,
contrariando as expectativas, pudemos observar correlagdo entre coping,
consequéncias positivas e estigma. Este resultado foi também encontrado por Patrick
et al em 2007, quando realizaram estudo para a validacédo do questionario YQOL-FD.

Existem muitas diferencas entre os estudos, em parte pela diversidade dos
instrumentos utilizados, devido a falta de um instrumento especifico que consiga
abranger amplamente as dimensdes fisicas, psicolégicas e sociais, para avaliar a
gualidade de vida dos individuos com perda ocular. Além disso, a metodologia de cada
estudo é muito variada. Por vezes se entrevista o proprio paciente (auto relato), em
outras, 0S seus pais ou cuidadores e quase sempre as amostras sdo pequenas. Van
Dijk et al., realizaram em 2007, estudo com esta configuracdo e encontraram
resultados divergentes entre a opinido dos pais e o auto relato dos filhos em relacéo
a QVRS, onde a opinido dos pais teve escores menores em relacdo ao relato dos
filhos, indicando pior QV. Este fato sugere um provavel viés nos resultados de estudos
que utilizam esta metodologia.

Ao finalizarmos nossa pesquisa, € possivel sugerir que estudos multicéntricos,
com equipes interdisciplinares, utilizando instrumentos padronizados de avaliacdo da
QVRS e com metodologia adequada, podem trazer muitas informacdes relevantes
sobre a qualidade de vida dos pacientes com anoftalmia, permitindo assim, melhor

analise sobre a eficcia e a confiabilidade dos protocolos de atendimento e tratamento



65

reabilitador. O acompanhamento psicologico constante e intervencgdes preventivas de
rotina, sdo capazes de evitar complicacbes e melhorar a qualidade de vida dos

adolescentes reabilitados com préteses oculares.
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7 CONCLUSOES

Avaliando a qualidade de vida dos adolescentes com cavidade anoftalmica,

reabilitados com prétese ocular, os resultados obtidos permitiram concluir que:

» A gualidade de vida se mostrou satisfatoria.

» A “causa da perda” nao apresentou relacdo com a qualidade de vida.

» Quanto ao “género”, somente o feminino mostrou interferéncia na qualidade

de vida, no dominio “consequéncias negativas”.

~

» Quanto a “faixa etaria”, o grupo entre 15 e 18 anos, apresentou interferéncia

na qualidade de vida, no dominio “autoimagem negativa

> Alto indice de satisfacdo com o uso das préteses oculares individualizadas

pode ser constatado.
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para minimizar seus distlrbios estéticos e funcionais. Um aspecto importante a ser considerado é a
qualidade de vida deste individuo e particularmente como ele préprio vé e compreende os componentes de
formacao do seu bem-estar ou melhorias em sua vida.”

“Este estudo tem como objetivo avaliar a qualidade de vida de adolescentes e adultos jovens com perda
ocular por meio de um instrumento especifico: YQOL-FD : Youth Quality of Life Instrument - Facial
Diferences (Instrumento de Avaliagcdo de Qualidade de Vida para Adolescentes - Diferengas Faciais) . Este
instrumento, criado pelo SEAQOL ( Instituto de Qualidade de Vida de Seattle), grupo ligado & Faculdade de
SaudePublica, Universidade de Washington, E.U.A., foi desenvolvido para ajudar a compreender os
sentimentos e preocupac¢des dos jovens com diferencas faciais, e possui Validacdo Internacional e
Nacional.”

Objetivo da Pesquisa:

S&o citados pelos pesquisadores:

“Hipdtese: As perdas do globo ocular e a confeccdo de préoteses tipo anaplerose alteram a qualidade de vida

de adolescentes e adultos jovens.
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USP - FACULDADE DE
: ODONTOLOGIA DA %ﬂmﬂp
UNIVERSIDADE DE SAO osl
PAULO - FOUSP

Continuacédo do Parecer: 3.958.529

Objetivo Primario: O objetivo deste estudo & avaliar a qualidade de vida de pacientes adolescentes e adultos
jovens, portadores de cavidade anoftalmica de etiologia diversa, atendidos no ambulatorio da Disciplina de

Protese Bucomaxilofacial da FOUSP, por meio da aplicagdo de um questionario apropriado.

Objetivo Secundario: Verificar entre os dominios estudados qual seria 0 mais afetado.”

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Sao citados pelos pesquisadores:
“Riscos: Os riscos de desconforto serdo minimos, inerentes ao tempo necessario para responder o

questionario.

Beneficios: Identificar fatores que podem comprometer a Qualidade de Vida dos pacientes com perda

ocular.”

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Segundo os pesquisadores: “O grupo de estudo sera composto por 60 pacientes com perda do globo ocular,
entre 11 e 20 anos de idade, ambos os géneros, em atendimento no ambulatério da Disciplina de Prétese
Bucomaxilofacial da FOUSP. A aplicacdo do questionario sera feita em uma Unica sessfo, de forma
pessoal, com acompanhamento e esclarecimento de eventuais duvidas e dificuldades dos participantes. A

analise dos dados podera avaliar a Qualidade de Vida dos jovens com perda do globo ocular”.

Segundo o questionario, os pesquisadores citam no projeto anexado que: “A Versdo Oficial em Portugués
foi obtida através de processo de Validagdo Linguistica realizado por membros da Disciplina de Prétese
Buco Maxilofacial da FOUSP, com a supervisdo das professoras Dra. Marcia Andre e Dra. Beatriz Camara
Mattos, em colaboracdo com a equipe da Dra. Daniela Tanikawa, da disciplina de Cirurgia Plastica da
FMUSP, com Certificagdo do SeaQOL — Seattle Quality of life Group, obtida no ano de 2016.”

Consideragoes sobre os Termos de apresentacgao obrigatodria:
Apresenta:

Folha de rosto;

Projeto anexado;

TCLE para menores de idade;
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Continuacdo do Parecer: 3.958.529

TCLE para menores de idade;

Termo de assentimento;

Questionario sobre a qualidade de vida;

Autorizacio da Clinica Odontolégica.

Recomendacgoes:

77

Rrant

mo

Tendo em vista a legislacdo vigente, devem ser encaminhados ao CEP-FOUSP relatérios parciais anuais

referentes ao andamento da pesquisa e relatério final, utilizando-se da opc¢éo "Enviar Notificacdo" (descrita

no Manual "Submeter Notificacdo", disponivel na Central de Suporte - canto superior direito do site

www.saude.gov.br/plataformabrasil).

Qualquer alteragdo no projeto original deve ser apresentada "emenda” a este CEP, de forma objetiva e com

justificativas para nova apreciacao.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagodes:

Conforme solicitado, foi anexado o questionario sobre a qualidade de vida e Autorizac&o da Clinica

Odontolégica.

Protocolo de pesquisa sem pendéncias.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Justificativa de

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 04/03/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1514366.pdf 23:31:16
Outros YQOL_FD_Portguese_version.pdf 03/03/2020 |Marcia André Aceito

18:10:08
Outros Autorizacao_uso_clinica.pdf 03/03/2020 |Marcia André Aceito
18:07:23
Projeto Detalhado / |PROJETO_QV_PROTESE_OCULAR.d9 22/02/2020 |Marcia André Aceito
Brochura cX 14:37:19
Investigador
TCLE / Termos de | Termo_Assentimento.doc 22/02/2020 |Marcia Andre Aceito
Assentimento / 14:04:10
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de |tcle_maiores.docx 22/02/2020 |Marcia Andre Aceito
Assentimento / 14:03:48

Enderego:

UF: SP
Telefone:

Av Prof Lineu Prestes 2227 - 1° andar , sala 02 da administracg&o

Bairro: Cidade Universitaria
Municipio:

(11)3091-7960

CEP: 05.508-900
SAO PAULO

Fax: (11)3091-7960 E-mail:

cepfo@usp.br
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mo

Auséncia tcle_maiores.docx 22/02/2020 |Marcia André Aceito
14:03:48

TCLE / Termos de |tcle_menores.docx 22/02/2020 |Marcia André Aceito

Assentimento / 14:02:30

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto Folha_Rosto_Plat.pdf 22/02/2020 |Marcia André Aceito
14:01:08

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

SAO PAULO, 07 de Abril de 2020

Assinado por:

Alyne Simoes Gongalves
(Coordenador(a))
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ANEXO B — Autorizagdo de Uso da Clinica FOUSP

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
FACULDADE DE ODONTOLOGIA
CLINICA ODONTOLOGICA

AUTORIZAGAO DE PESQUISA NA CLINICA ODONTOLOGICA

TITULO DA PESQUISA: ___ESTUDO DA QUALIDADE DE VIDA EM ADOLESCENTES COM
CAVIDADE ANOFTALMICA REABILITADA POR PROTESE OCULAR

PESQUISADOR:____ PAULO EDUARDO DAMIANI

ORIENTADOR/PESQUISADOR RESPONSAVEL: PROF.. DR. REINALDO BRITO E DIAS

OBJETIVO PRINCIPAL DA PESQUISA: _ Avaliar a qualidade de vida dos adolescentes
reabilitados com prétese ocular, a satisfagdo deles em relacio ao tratamento e questionar se o
que esta sendo feito corresponde as suas expectativas.

Autorizo a utilizagdo da Clinica Odontolégica para a pesquisa acima descrita.

/
/

Sdo Paulo, )} /2 /1D [ A

| Prof, Pr_ Carlos Alberto Adde

Supervisor de Segid Técnico-Cientifica da Clinica Odontolégica
\

Obs. 1: Caso necessite utilizar prontudrios e/ou atendimento a pacientes, a solicita¢iio devera ser feita
oficialmente a Se¢ao de Apoio ao Paciente. L

Obs. 2: Lembramos da necessidade da aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa para_iniciar a
pesquisa trazendo cépia do parecer e assinalando os dias de utilizagdo da Clinica Odgntologica para a
pesquisa.

S.Paulo, ﬂ@/wome: Ass:

(nome e assinatura do orientador /pesquisador respépsévcl)/ //

Dia e horirio da utilizagio da clinica para a pesquisa citada acim apés/){ﬁ)vacﬁo

_Quarta feira e sexta feira das 14:00 as 18:00 hs

Av.Prof.Lineu Prestes, 2227 — Cidade Universitaria “Armando de Salles Oliveira” CEP05508-900
Sao Paulo — SP- Diretoria Telefax: (011) 3091.0062/3091.7817/3091.7860 - Compras (011)3091.7895
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ANEXO C - Autorizacao da Pesquisa FOSP

Declaracio

Declaramos para os devidos fns. que o Crurg@o Densista, Dr. Pawlo Ediuardo Damiany,
documento de identidade n® 12 100 484 SSP-SP, CPF: 077 4567 218-85 e CROSP. 30.171,
oS3 autorzado @ entevistar s pacsentes portadores der priteses oculares Cesta Fundlacso,
para desenvolver © rabaiho de pesgqusa nitulado “Estudo da Qualidade de Vichh em
adolescentes com 2 cawidade anofidimica readilitada com puddtese ocufar’, apeovaca

peio Comté che Esca e Pesquisa da FOUSP scb 0 ndmero 35585290 (CAAE
29407320 .0.0000 0075

Equigee de Pesquisa:

Pesquisadora Responsawel: Profa. Dra Marcia Andeé
Pesquesadora Profa. Cleusa Aparecida Canrpanini Geraidrs
Pesquesador Dr. Paulo Eduardo Damsans
Pesquesadora Dra. Tatiana Borges Santo Pava

Objetivo:

O obpetvo da Pesquisa é avalar 3 quakcade die vida de adoiescentes & jovens adulios. com
Cavidade ancRalmica reabdada com pritese ocular, por meio de wm netrumento especifico
0 YOOL-FD (insarumento de Qualidade de Vida para Jowens com Diferencas Facias)

c . Il

Serdo seleconadios pacientes portadores de perds ooudar utiizando pritese ocular
indvdualaada

P dacle Drosctes & S8 Puey






ANEXO D — YQOL-FD Verséo Oficial em Portugués

ID#

YOUTH QUALITY OF LIFE INSTRUMENT

PORTUGUESE

Youth Quality of Life Instrument — Facial Differences Module (YQOL-FD)

University of Washington
Department of Health Services
Box 359455
4333 Brooklyn Ave NE
Seattle, Washington 98195-9455
(800) 291-2193

Note: Do not reproduce without permission of the authors.

COMPLETED BY INTERVIEWER - ADMINISTRATION MODE (CIRCLE THE NUMBER):

1
2
3
4

In-person - Self administered
In-person - Interviewer read items
In-person - Interviewer read items and marked responses

Mail - Self administered

Base-USS/Y
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Descrevendo Como a Diferenca em Sua Face Afeta a Sua Vida

Na sequéncia estdo algumas afirmagoes que vocé pode fazer sobre si mesmo. Por favor, circule uma
unica resposta para cada afirmagao que melhor descreva quao proximamente a afirmagao se aplica a
vocé. Nao existem respostas certas ou erradas; nos apenas estamos interessados em como vocé se
sente em relagdo a sua vida.

[35)

Com que frequéncia vocé enconfra
pessoas com diferencas faciais como a
sua? (por favor circule sua resposta)

Com que frequéncia vocé tira fotos em
que voce aparece? (por favor circule
sua resposta)

Nos ultimos 7 dias. com que frequéncia
voceé notou outras pessoas olhando
fixamente para o seu rosto? (por favor
circule sua resposta)

Nas ultimas 4 semanas, com que
frequéncia vocé conversou com
alguém sobre a aparéncia do seu rosto?
(por favor circule sua resposta)

Nas ultimas 4 semanas, com que
frequéncia vocé ouviu oufras pessoas
comentando sobre a aparéncia de seu
rosto? (por favor circule sua resposta)

Nas ultimas 4 semanas, com que
frequéncia vocé falou com outras
pessoas da sua idade sobre sua
diferenca facial? (por favor circule sua
resposia)

Nas ultimas 4 semanas, com que
frequéncia vocé foi excluido de fazer
alguma coisa que oufras pessoas da sua
idade estavam fazendo por causa da
aparéncia do seu rosto? (por favor
circule sua resposta)

Nas ultimas 4 semanas, com que
frequéncia vocé conversou com
algueém que vocé ndo conhecia? (por
Jfavor circule sua resposta)

Nas ultimas 4 semanas, com que
frequéncia vocé andou em publico?

NUNCA

U]
NUNCA

NUNCA

U]
NUNCA

U]
NUNCA

L]
NuNca

L]
NUNCA

U]
NUNCA

L]
NuNca
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,
QuAse
Nunca

,
QuAse
Nunca

,
QuAse
Nunca

Quase
Nunca

Quase
Nunca

,
QuAseE
Nunca

,
Quase
Nunca

,
Quase
Nunca

,
Quase
Nunca

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

3
Com ALGUma

FREQUENCIA

3
Com ALcUmA
FREQUENCIA

3
Com ALGUma

FREQUENCIA

3
Com ALGUma
FREQUENCIA

3
Com ALGUma
FREQUENCIA

3
Com ALGUmA
FREQUENCIA

3
Com ALcUmA

FREQUENCIA

3
Com ALGUma
FREQUENCIA

3
Com ALGUmA
FREQUENCIA

4
Com Muita
FREQUENCIA

4
ComMuita
FREQUENCIA

4
Com Muita
FREQUENCIA

4
ComMurta
FREQUENCIA

4
ComMuita
FREQUENCIA

4
ComMuita
FREQUENCIA

4
Com Muita
FREQUENCIA

4
ComMuita
FREQUENCIA

4
ComMuita
FREQUENCIA



10.

11.

13.

14.

15.

16.

18.

(por favor circule sua rvesposta)

Nas ultimas 4 semanas. com que
frequéncia vocé brigou com seus pais
por razdes relacionadas aos
tratamentos para seu rosto ou cabeca?
(por favor circule sua resposta)

Nas ultimas 4 semanas, com que
frequéncia vocé foi convidado para sair
com um novo grupo de pessoas? (por
favor circule sua resposta)

. Nas ultimas 4 semanas. com que

frequéncia outras pessoas te
abracaram? (por favor circule sua
resposta)

Nas ultimas 4 semanas. com que
frequéncia outras pessoas falaram com
vocé devagar ou em voz alta? (por
Jfavor circule sua resposta)

Nas ultimas 4 semanas. com que
frequéncia vocé teve que repetir o que
vocé disse para que oufras pessoas
pudessem te entender? (por favor
circule sua resposta)

Nas ultimas 4 semanas. com que
frequéncia voce se envolveu em uma
briga por causa da aparéncia do seu
rosto? (por favor circule sua resposta)

Nas ultimas 4 semanas. com que
frequéncia vocé foi provocado por
causa da aparéncia do seurosto? (por
Jfavor circule sua resposta)

. Nos ultimos 6 meses. com que

frequéncia vocé saiu com uma
namorada ou namorado? (por favor
circule sua resposta)

Nos ultimos 6 meses. com que
frequéncia voce foi convidado para
festas? (por favor circule sua resposta)

0
NuNca

[]
NUNCA

[]
NuNcaA

[]
Nunca

[]
Nunca

[]
NuNca

[]
NUNCA

[]
NUNCA

[]
Nunca
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1
QuAsE
NuNca

QuASE
NuNca

1
QuAsE
NuNca

1
QuAsE
NuNca

1
QuAsE
NuNca

1
QuAsE
NuNca

1
QuAsE
NuNca

1
QuASE
Nunca

1
QuAsE
NuNca

2
ALcUMAS
VEZES

2
ALcUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

2
ALGUMAS
VEZES

3
Com ALcumMA

FREQUENCIA

3
Com ALcumMA
FREQUENCIA

3

Com ALcumA
FREQUENCIA

3
Com ALcumA
FREQUENCIA

3

Com ALcumA
FREQUENCIA

3

Com ALcumA
FREQUENCIA

3
Com ALcumA
FREQUENCIA

3
Com ALGUMA
FREQUENCIA

3
Com ALcumA
FREQUENCIA
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4
Com Muita

FREQUENCIA

4
Com Muita
FREQUENCIA

4
Com Muita
FREQUENCIA

4
Com Muita
FREQUENCIA

4

Com Muita
FREQUENCIA

4
Com Muita
FREQUENCIA

4
Com Muita
FREQUENCIA

4
Com Muita
FREQUENCIA

4
Com Muita
FREQUENCIA
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Avaliando como a diferenca em seu rosto afeta sua vida

A seguir estao algumas afirmacoes que vocé pode fazer sobre seu rosto, cabeca ou boca. Para cada
afirmacao, por favor circule um namero de 0 a 10 que melhor descreve os seus sentimentos no dia a
dia. Nao existem respostas certas ou erradas; nos apenas estamos interessados em como vocé se
sente em relacdo a sua vida. Nota: "Rosto” significa face, cabeca ou boca..

19. Por causa de como meu rosto parece. eu entro em contato com os sentimentos das outras pessoas (por
favor circule o mimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

20. As pessoas olham fixamente para mim por causa da aparéncia do meu rosto (por favor circule o niimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

21. Por causa da aparéncia do meu rosto, eu tenho mais raiva dentro de mim do que a maioria das pessoas
percebem (por favor circule o niimero)

DEmanera | 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | BASTANTE
NENHUMA

22. Eu aprendi a lidar com as pessoas me provocando por causa da aparéncia do meu rosto (por favor circule o
niimero)

DE MANEIRA 0o 1 2 3 4 5 6 1 8 9 1 BASTANTE
NENHUMA

23. Por causa de como meu rosto se parece. eu estou aceitando melhor as outras pessoas (por favor circule o
numero)

DEmanera | 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | BAsTANTE
NENHUMA

24. Eu estou acostumado com as pessoas fazendo gozacdo com a aparéncia do meu rosto (por favor circule o
nimero)
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DE MANEIRA 0 1 2 3 - 5 6 7 8 9 10 | COMPLETAMENTE
NENHUMA

25. Fico com raiva quando adultos olham fixamente para mim por causa da aparéncia do meu rosto (por favor
circule o niimero)

DEmanera | 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | BASTANTE
NENHUMA

26. Eu aprendi a conviver com as pessoas ficando curiosas sobre como meu rosto parece (por favor circule o
niimero)

DEmanera | 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | COMPLETAMENTE
NENHUMA

27. Eu sou uma pessoa mais forte por causa da aparéncia do meu rosto (por favor circule o numero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

28. Por causa da aparéncia do meu rosto. as pessoas acham que eu sou idiota (por favor circule o mimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 & & T & 9 1 BASTANTE
NENHUMA

29. Eu ndo me sinto confortavel ao conhecer pessoas novas por causa da aparéncia do meu rosto (por favor
circule o niimero)

DEmanera | 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10| BasanmeE
NENHUMA

30. Eu me sinto constrangido por causa da aparéncia do meu rosto (por favor circule o mimero)

DEmanera | 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | BASTANTE
NENHUMA

Pagina5
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31. Por causa da aparéncia do meu rosto. eu sinto que ndo tenho controle sobre minha vida (por favor circule o
mimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

32. Por causa da aparéncia do meu rosto. ¢ dificil encontrar amigos nos quais posso confiar (por favor circule o
ntimero)

DE MANEIRA o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

33. Tento ndo prestar atengdo as oufras pessoas quando elas dizem coisas sobre meu rosto (por favor circule o
niimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | COMPLETAMENTE
NENHUMA

34. Ter a mesma aparéncia de todo mundo € importante para mim (por favor circule o nimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 g 10 BASTANTE
NENHUMA

35. Eu me sinto frustrado com a aparéncia do meu rosto (por favor circule o niimero)

DE MANEIRA o 1 2 3 4 5 6 17T 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

36. Outras pessoas da minha idade sentem-se constrangidas de serem vistas comigo por causa de como meu
rosto parecelooks (por favor circule o mimero)

DE MANEIRA o 1+ 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

37. Por causa da aparéncia do meu rosto. eu sei mais sobre a vida do que as outras pessoas da minha idade (por
favor circule o niimero)

Pagina 6
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DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

38. Ter uma diferenca facial diminui minhas chances de sucesso na vida (por favor circule o mimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 - 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

39. Por causa da minha diferenca facial. as pessoas me julgam pela minha aparéncia (por favor circule o
niimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

40. Por causa da aparéncia do meu rosto. as pessoas tém dificuldade em ver quem eu realmente sou (por favor
circule o niimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 - 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

41. E dificil arrumar uma namorada ou namorado por causa da aparéncia do meu rosto (por favor circule o
niimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

42. Por causa da aparéncia do meu rosto, € dificil para mim sair em publico (por favor circule o mimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 < 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

43. Por causa da aparéncia do meu rosto. eu tenho que provar que sou tdo bom quanto as outras pessoas (por
favor circule o nimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 ¢ 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA
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44. Sinto que posso fazer menos do que eu deveria por causa da aparéncia do meu rosto (por favor circule o
nimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | COMPLETAMENTE
NENHUMA

45. Eu nao gosto de ver fotos minhas por causa da aparéncia do meu rosto (por favor circule o niimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

46. Minha diferenca facial tem me ajudado a aceitar outras pessoas pelo que elas sio (por favor circule o
niimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

47. Eu sinto que eu tenho que me esforcar muito mais do que as outras pessoas para ser incluido. por causa da
aparencia do meu rosto (por favor circule o mimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 - 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA

48. Eu evito olhar no espelho por causa da aparéncia do meu rosto (por favor circule o niimero)

DE MANEIRA 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 BASTANTE
NENHUMA
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APENDICE A - Ficha de Identificacdo YQOL-FD

FICHA DE IDENTIFICAGAO YQOL-FD

Nome do Paciente:

Nome do responsavel:

Data de Aplicacdo do YQOL-FD: __ /[

NUmero do prontudrio:

Data de nasc.: / / Idade: | Telefone:

Endereco:

Caracteristicas da Perda Ocular

Direita ( ) Esquerda ( )

Traumatica ( ) Patologica Adquirida ( ) Obs:
Patoldgica Congénita ( )

Relatou dividas em alguma questao? Quais:
SIM ()
NAO ( )

| Tempo total de preenchimento: minutos

Observacdes:







APENDICE B - TCLE menores de idade

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO - FACULDADE DE ODONTOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr(a). esta sendo convidado a autorizar a participacéo do(a) menor na pesquisa abaixo discriminada, apos
ler este documento e ter suas ddvidas esclarecidas.

Eu, residente a
Ne Complemento

Bairro na Cidade de Estado . responsavel pelo(a)

menaor, matriculado no

ambulatorio da Disciplina de Protese Buco Maxilo Facial daF.O.U.S.P. comoN® . concordo

em participar da pesquisa: “ Estudo da Qualidade de vida em adolescentes com cavidade
anoftalmica reabilitada com prétese ocular”, realizada pelo Dr. Paulo Eduardo Damiani, aluno de
doutorado da Faculdade de Odontologia da USP sob orientagéo do Prof. Dr. Reinaldo Brito e Dias e da Profa.
Dra. Marcia André

O objetivo desta pesquisa sera avaliar a qualidade de vida dos pacientes, adolescentes, portadores de perda
ocular, reabilitados através de proteses oculares. Todos os exames seréo realizados pela equipe de pesquisa

O participante tera que responder a um guestionario especifico com perguntas simples sobre suas atividades
diarias, seus sentimentos e preocupacfes. N&o se trata de um teste, ndo existem respostas certas ou erradas.

Este procedimento apresenta risco minimo ao participante da pesquisa. Sera feito sob a forma de uma
entrevista, sendo um procedimento rapido, de apenas uma sesséo de clinica.

Nao havera um beneficio direto para o participante da pesquisa, no entanto, os resultados deste trabalho
contribuiréo para melhonas do diagnostico, planejamento, execucéo e acompanhamento dos tratamentos de
jovens e adolescentes portadores de perdas oculares.

As informagdes fornecidas serédo confidenciais e de conhecimento apenas dos pesquisadores responsaveis.
Os participantes da pesquisa néo seréo identificados em nenhum momento, mesmo no uso do material coletado
com finalidade de ensino e divulgacéo, tais como a publicac&o em revistas cientificas do pais e do exterior.

A participacao nesta pesquisa & voluntana e dela o participante podera desistir a qualguer momento, sem
explicar os motivos e sem comprometer o tratamento na FOUSP, sendo ressarcido de possiveis despesas
decorrentes desta pesquisa.

Se houver duvidas sobre a ética da pesquisa poderei entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa
(Seres Humanos) na Faculdade de Odontologia da Universidade de S&o Paulo, que fica no endereco Av. Prof.
Lineu Prestes, 2227 cep 05508-000 , S&o Paulo — SP, no telefone: (11) 3091.7960 e e-mail: cepfo@usp.br. O
horario de funcionamento: segunda a sexta-feira das 8 as 17h (exceto fenados e recesso universitario). O Comité
& um colegiado interdisciplinar e independente, de relevancia publica, de carater consultivo, deliberativo e
educativo, criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade para
contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrées éticos. (Resolucéo CNS no 466 de 2012) da
Faculdade de Odontologia (Av. Lineu Prestes 2227, 05508-000, Séo Paulo, telefone 3091-7960 ou pelo e-mail
cepfo@usp.br.

Em caso de duvidas em relacéo & pesquisa poderei entrar em contato com a pesquisador Dr. Paulo Eduardo
Damiani, pelos telefones (11)3091-7887/(11)99935-9479 ou pelo email: paulodamiani@usp.br.

Apos ter sido informado e ter minhas duvidas suficientemente esclarecidas pelo pesquisador, concordo  em
autorizar a participac&o de forma voluntaria desta pesquisa.

Declaro que estou recebendo uma via deste documento.

Séo Paulo, / /

Responsavel pelo participante da pesquisa Paulo Eduardo Damiani / Pesquisador
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APENDICE C - TCLE maiores de idade

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO — FACULDADE DE ODONTOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr(a). esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa abaixo discriminada, apds ler este documento
e ter suas duvidas totalmente esclarecidas.

Eu,
residente a N° Complemento
Bairro na Cidade de Estado , matriculado no
ambulatério da Disciplina de Protese Buco Maxilo Facial daF.0.U.S.P. com o N° , concordo

em participar da pesquisa: “ Estudo da Qualidade de vida em adolescentes com cavidade
anoftalmica reabilitada com protese ocular”, realizada pelo Dr. Paulo Eduarde Damiani, aluno de
doutorado da Faculdade de Odontologia da USP sob orientagdo do Prof. Dr. Reinaldo Brito e Dias e da Profa.
Dra. Marcia André.

O objetivo desta pesquisa sera avaliar a qualidade de vida dos pacientes, adolescentes, portadores de perda
ocular, reabilitados através de préteses oculares. Todos 0s exames serdo realizados pela equipe de pesquisa.

O participante tera que responder a um guestionario especifico com perguntas simples sobre suas atividades
diarias, seus sentimentos e preocupacdes. Nao se trata de um teste, ndo existem respostas certas ou erradas.

Este procedimento apresenta risco minimo ao participante da pesquisa. Sera feito sob a forma de uma
entrevista, sendo um procedimento rapido, de apenas uma sessdo de clinica.

N&o havera um beneficio direto para o participante da pesquisa, no entanto, os resultados deste trabalho
contribuirdo para melhorias do diagnéstico, planejamento, execug¢do e acompanhamento dos tratamentos de
jovens e adolescentes portadores de perdas oculares.

As informagdes fornecidas serdo confidenciais e de conhecimento apenas dos pesquisadores responsaveis.
Os participantes da pesquisa ndo serao identificados em nenhum momento, mesmo no uso do material coletado
com finalidade de ensino e divulgacao, tais como a publicacdo em revistas cientificas do pais e do exterior.

A participagdo nesta pesquisa é voluntaria e dela o participante podera desistir a qualquer momento, sem
explicar os motivos e sem comprometer o tratamento na FOUSP, sendo ressarcido de possiveis despesas
decorrentes desta pesquisa.

Se houver dividas sobre a ética da pesquisa poderei entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa
(Seres Humanos) na Faculdade de Odontologia da Universidade de Sao Paulo, que fica no endereco Av. Prof.
Lineu Prestes, 2227 cep 05508-000 , S&o0 Paulo — SP, no telefone: (11) 3091.7960 e e-mail: cepfo@usp.br. O
horario de funcionamento: segunda a sexta-feira das 8 as 17h (exceto feriados e recesso universitario). O Comité
€& um colegiado interdisciplinar e independente, de relevancia publica, de carater consultivo, deliberativo e
educativo, criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade para
contribuir no desenvelvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. (Resolugdo CNS no 466 de 2012) da
Faculdade de Odontologia (Av. Lineu Prestes 2227, 05508-000, Sao Paulo, telefone 3091-7960 ou pelo e-mail
cepfo@usp.br.

Em caso de duvidas em relacdo a pesquisa poderei entrar em contato com a pesquisador Dr. Paulo Eduardo
Damiani, pelos telefones (11)3091-7887/(11)99935-9479 ou pelo email: paulodamiani@usp.br.

Apos ter sido informado e ter minhas duvidas suficientemente esclarecidas pelo pesquisador, concordo em
autorizar a participacdo de forma voluntaria desta pesquisa.

Declaro que estou recebendo uma via deste documento.

Sao Paulo, ! /

Responsavel pelo participante da pesquisa Paulo Eduardo Damiani / Pesquisador

95





