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RESUMO

Pedro ACC. Impacto do comprometimento motor oral e de condi¢des sistémicas na
qualidade de vida relacionada a saude de crian¢as e adolescentes com sequéncia
de Moebius e sindrome de Down [dissertacdo]. Sao Paulo: Universidade de Sao
Paulo, Faculdade de Odontologia; 2019. Verséo Original.

Algumas sindromes estao associadas a um prejuizo da capacidade motora oral e a
presenca de comorbidades em diversos sistemas do organismo. O objetivo do estudo
foi avaliar o impacto que a motricidade oral e as condigdes sistémicas adversas tém
sobre a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) de criancas e adolescentes
com sequéncia de Moebius (SM) e sindrome de Down (SD). Foram selecionados 58
pacientes com SM e SD, com idades entre 5 e 18 anos (10,9 + 3,9) e seus respectivos
responsaveis/cuidadores. Os responsaveis/cuidadores responderam a um
guestionario sociodemografico para caracterizagcdo da populacdo avaliada e o
guestionario PedsQL™ — Escala de Saude - relato da pais ou responsaveis, para
avaliacdo da QVRS. O instrumento OMAS (Oral Motor Assessment Scale) foi
selecionado para avaliacdo da funcdo motora oral. Os resultados demonstraram que
criancas/adolescentes com dificuldades funcionais orais apresentaram QVRS
comprometida no construto capacidade fisica (p-valor = 0,005); a média dos escores
do PedsQL™ para a capacidade fisica foi estatisticamente diferente entre SD e SM,
estes Ultimos com escores mais baixos (p-valor = 0,050). Dificuldades visuais
comprometeram a capacidade fisica, aspecto emocional e atividade escolar (p= 0,038;
0,020; 0,047 respectivamente) dos individuos afetados. Individuos com
comprometimentos diversos, como tumor cerebral, hidro e esquizocefalia
apresentaram piores resultados no construto emocional da QVRS (p=0,012). Os
resultados nos permitem concluir que os responsaveis/cuidadores dos individuos com
SM apresentam pior percepcdo de QVRS, quando comparados aos com SD; as
dificuldades visuais, uso de medicamentos e presenca de outras comorbidades
impactam negativamente na percepcdo de QVRS e independente das disfuncdes
mastigatorias e de degluticdo, os pacientes apresentam capacidade de se alimentar e

nutrir de forma adequada.

Palavras- chave: Qualidade de vida. Musculos faciais. Sindrome de Down. Sindrome

de Moebius.






ABSTRACT

Pedro ACC. Impact of oral motor impairment and systemic conditions on health-
related quality of life of children and adolescents with Moebius sequence and Down
syndrome [dissertation]. S&o Paulo: Universidade de Sao Paulo, Faculdade de
Odontologia; 2019. Versao Original

It is well known that some syndromes are associated with oral motor impairment and
presence of comorbidities. The aim of this study was to evaluate the impact of health-
related quality of life (HRQoL) of a children and adolescents with Moebius syndrome
(MS) and Down syndrome (DS). Fifty-eight (58) patients with MS and DS, aged 5 to
18 years (10.9 = 3.9) and their respective caregivers. Caregivers answered a
sociodemographic questionnaire for population assessment, and the PedsQL™ -
Health Scale for HRQoL assessment. The OMAS (Oral Motor Assessment Scale)
instrument was selected to evaluate oral motor conditions. The results showed that
children and adolescents with oral functional difficulties had a negative impact on their
physical ability (p-value = 0.005); the mean PedsQL scores for physical ability were
statistically different between DS and MS, the latter with lower scores (p-value =
0.050). Visual impairments compromised physical ability, emotional conditions and
school activity (p = 0.038; 0.020; 0.047, respectively) of the affected patients.
Individuals with others comorbidities such as brain tumor, hydro and schizocephaly
showed worse results of emotional conditions on HRQoL (p = 0.012). Our conclusions
are that the caregivers of children and adolescent with MS has worse perceptions of
HRQoL than DS; visual impairment, use of medications and the presence of other
comorbidities may negatively impact the HRQoL. Regardless of chewing and

swallowing dysfunction, patients have the ability to feed and nourish.

Keywords: Quality of life. Facial muscle. Down Syndrome. Moebius Syndrome.
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1 INTRODUCAO

A succdao, a degluticdo, a mastigacdo e a respiracdo sdo funcdes motoras orais
dindmicas e ritmicas, organizadas pelo sistema nervoso central e iniciam seu
desenvolvimento ja na fase intrauterina. Um bebé ira se alimentar de forma satisfatoria
se tais funcdes estiverem sincronizadas ao longo do tempo. Esse mecanismo
funcional é influenciado por fatores que resultam da interacdo e organizacdo de
sistemas neurais e mecanicos. A estes sistemas neurais, damos 0 nome de gerador
de padréo central (GPC), que é definido como um programa central baseado em
circuitos geneticamente determinados e capazes de produzir, paralisar e controlar o
ritmo associado a cada movimento. Alteracbes no GPC provocam déficits funcionais

gue comprometerédo a motricidade orofacial (Smith, 2006; Samson et al., 2017).

A motricidade orofacial esta relacionada com o desenvolvimento adequado da
fala, da qualidade mastigatoria, da degluticdo e da respiracédo (Barata; Branco, 2010).
A mastigacdo associada a boa degluticdo € de extrema importancia, visto que a
digestdo se inicia na cavidade bucal com a quebra dos pedacos de alimento e

formacé&o do bolo alimentar (Barton et al., 2018).

Algumas patologias, como paralisia cerebral, mielomeningocele, fendas
palatinas/labiais, sequéncia de Pierre Robin e de Moebius, sindrome de Goldenhar,
sindrome de Down, sindrome de Willians, sindrome de Rett e sindrome
velocardiofacial podem levar ao prejuizo da capacidade motora orofacial (Carneiro;
Gomes, 2005; Oliveira et al., 2007; Cooper-Brown et al., 2008; Arvedson, 2013; Ortega
et al., 2014; Barton et al., 2018).

A sequéncia de Moebius (SM) (OMIM 157900) é uma patologia rara, de origem
congénita e ndo progressiva, com prejuizo na motricidade orofacial decorrente do
subdesenvolvimento de alguns nervos cranianos, o que desencadeia um fenétipo

facial caracteristico, conhecido como “face de mascara” (Martins Mussi et al., 2016).

A sindrome de Down (SD) (OMIM 190685) é um disturbio genético comumente
encontrado na pratica médica, que tem como principal caracteristica a deficiéncia

intelectual e caracteristicas clinicas especificas. E um achado frequente o
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desempenho motor geral prejudicado, com atraso e desenvolvimento inadequado da

funcdo motora oral.

Apesar da SM e SD comprometerem a funcéo orofacial em varios aspectos,
nenhum estudo levou em consideracao o impacto que esses transtornos podem trazer
para a quaildade de vida relacionada a saude, quer seja 0 bem-estar fisico, mental e
social do individuo afetado.
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2 REVISAO DA LITERATURA

Sabemos que pacientes com atraso de desenvolvimento motor apresentam
dificuldades na alimentacdo, se comparado a criancas tipicas. Estima-se que 25 a
45% das criangas tipicas apresentam algum tipo de dificuldade, enquanto que em
criancas com desordens de desenvolvimento essa estimativa alcance 80%. Assim,
algumas patologias associadas a essa dificuldade, como: algumas sindromes,
distarbios gerais do sistema nervoso central, hipotireoidismo, anormalidades
craniofaciais, entre outras, apresentam problemas na motricidade orofacial. Do
mesmo modo, a presenca de mdultiplas patologias predispde os pacientes a maior
probabilidade de apresentarem dificuldades nas func¢des orofaciais e disfagia, com
maior risco de aspiracdes subsequentes (Arvedson, 2008; Barton et al., 2018).

2.1 MOTRICIDADE OROFACIAL EM PACIENTES COM ATRASO DE
DESENVOLVIMENTO MOTOR

A integridade neuromuscular € importante para a adequada fonacdo e
articulacdo dos fonemas e mastigacdo adequadas. Qualquer distarbio que
comprometa a integridade neuromuscular pode levar o individuo a uma disfungéo na
motricidade orofacial e das estruturas que compfes o sistema digestorio. A
mastigacao e degluticio adequadas exigem movimentos voluntarios de abaixamento
e fechamento da mandibula, com auxilio dos musculos e nervos faciais estimulados
pelo GPC (Smith, 2006; Ortega et al., 2009; Samson et al., 2017).

Individuos com problemas na alimentacdo sédo aqueles que tém dificuldades
para mastigar e engolir os alimentos, assim como aqueles que optam por se alimentar
com alimentos de textura Unica. A dificuldade na alimentacdo pode ser evidenciada
logo nos primeiros meses de vida com dificuldades de succ¢do, o que muitas vezes
impossibilita o aleitamento materno exclusivo, além da dificuldade de vedamento labial

gue acaba acometendo a retencdo de alimentos na cavidade bucal, além das
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incoordenacgbes para encaminhar o bolo alimentar do interior da boca para a

orofaringe e seguir com a digestao (Arvedson, 2008; McKay et al., 2016).

As dificuldades de alimentacdo em criancas com desordens genéticas ainda
sdo um desafio na pratica didria de pais e cuidadores, assim como para alguns
profissionais, como psicélogos, fonoaudiélogos, terapeutas ocupacionais, entre
outros. Pode-se associar essa disfungéo alimentar como resultado de uma complexa
associacao de disturbios de sistema nervoso central (SNC) e condi¢cdes anatbmicas,
fisiologicas e médicas (Cooper-Brown et al., 2008).

As disfuncgdes alimentares ndo estdo somente associadas a ma nutricdo, mas
também a diversos outros problemas. Pacientes com disfagia podem presentar
episodios de aspiracdo dos fragmentos alimentares, causando engasgos fortes na
tentativa de eliminar a por¢éo aspirada, além da aspiragéo silenciosa que néo provoca
engasgos e nem tosse, mas pode levar o paciente a graves infec¢cdes pulmonares e
demais intercorréncias. O diagndstico de dificuldades alimentares € mais facil de ser
realizado do que o de disfagia, que muitas vezes passa desapercebida e necessita de
diagnostico multidisciplinar com fonoaudiologos e otorrinolaringologistas (Arvedson,
2008).

Sabe-se que além das dificuldades alimentares, a dificuldade motora pode
ocasionar atrasos na fala, sendo importante a avaliacdo fonoaudiolégica para

descartar disturbios auditivos (McKay et al., 2016).

E importante enfatizar a necessidade de acompanhamento multidisciplinar de
pacientes com comprometimento do SNC, visto que a habilidade motora orofacial,
principalmente a da mastigacdo, degluticio e vedamento labial é adquirida e
aperfeicoada com treinamentos a longo prazo, trazendo beneficios na interacao social

e uma melhor qualidade de vida desses individuos (Pinnington; Hegarty, 2000).
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2.2 SINDROME DE MOEBIUS

A sequéncia de Moebius, também é conhecida como sindrome de Moebius
(SM), é uma condi¢do pouco comum, caracterizada por paralisia de nervos cranianos
e associada a outras anormalidades, especialmente dos membros. De acordo com
Reed e Grant (1975) os primeiros casos foram descritos por Von Graefe em 1880,
Harlan em 1881 e Chisolm em 1882 (Mdbius, 1888).

Mobius, em 1888 e 1892, estudou 43 casos de paralisia dos nervos cranianos,
identificando um grupo de 6 pacientes que apresentavam paralisia dos nervos faciais
e abducentes. Desde entdo, o nome de Moebius tem sido associado a esta condicao.
Em 1939, Henderson revisou os achados de 61 pacientes, reconhecendo as
anormalidades sistémicas associadas, ampliando desta maneira 0 espectro desta

sindrome.

A etiologia da sindrome de Moebius néo € clara, sendo considerada em alguns
estudos como resultante da agressao ao feto entre a quarta e quinta semanas de vida
intrauterina. Em alguns casos, porém, parece haver clara evidéncia de heranca
autossbmica dominante. Estudos indicam que fatores genéticos e insuficiéncia
vascular no tronco cerebral em desenvolvimento, devido a disfuncdo das artérias
subclavias primitivas e seus ramos, estejam envolvidos. Esta interrup¢ao vascular tem
sido associada a doenca materna, uso de drogas e alcoolismo (Guijarro-Martinez;
Hernandez-Alfaro, 2012).

Acredita-se que a principal causa da SM ainda sdo eventos vasculares com
comprometimento do tronco cerebral inferior secundario e hipoperfusdo de vasos,
contudo esse acometimento ndo justifica as paralisias e disfun¢des dos nervos faciais,
0 que ainda demostra um cunho genético ou multifatorial. Sabe-se que o diagnostico
da SM ainda € de grande dificuldade, visto que muitos pacientes apresentam
caracteristicas que ndo somente se relacionam a esta sindrome, mas também a outros
diagnosticos diferenciais como hipogonadismo, polineuropatia e mutagdes genéticas
(McKay et al., 2016).
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Seja de origem genética ou por alteracdes locais na embriogénese, alguns
estudos em animais sugerem a participacdo de eventos hipdxicos ou isquémicos
cerebrais na etiologia da sindrome de Moebius (World Health Organization, 1997;
Castro et al., 2016).

As caracteristicas clinicas mais importantes sao paralisia facial do tipo
periférico, geralmente bilateral, paralisia do sexto par craniano, atrofia da musculatura
lingual e outras anomalias musculares e ésseas localizadas com maior frequéncia nos
membros superiores e inferiores, em sua porcao distal. Estas alteracdes produzem
uma “facies” caracteristica, de aspecto inexpressivo devido a auséncia de mimica
facial. Aléem disso, a boca mantém-se entreaberta e os olhos ndo se fecham, mas ao
tentar fecha-los observa-se o sinal de Bell, que consiste no sinal clinico de diminuicéo
do ténus do musculo orbicular do olho. As alteragdes da musculatura oculomotora séo
variaveis. Na maioria das vezes, existe paralisia dos musculos retos laterais, com
esotropia de grande angulo e rotacéo da cabeca, de modo a fixar com cada olho em
aducdo. Outras vezes ha esotropia discreta, geralmente associada a paralisia
conjugada do olhar. Os movimentos verticais do olho sdo geralmente normais. Outras
paralisias de nervos cranianos, principalmente bulbares, podem estar presentes.
Alguns recém-nascidos afetados apresentam dificuldade na degluticdo, devido a
paralisia do nono e décimo-segundo nervos cranianos. Deficiéncia mental leve tem
sido relatado em varios pacientes. Dessa forma, a paralisia dos nervos da face, parcial
ou total e em varios graus, faz parte das manifestacdes clinicas na SM, assim como o
estrabismo também associado a paralisia facial (Taylor; Gregson, 1996; Magalhéaes et
al., 2006; Bendo et al., 2012; Guijarro-Martinez, Hernandez-Alfaro, 2012; Rucker et
al., 2014).

Os pacientes com SM podem apresentar acometimentos gerais de saude,
como déficit cognitivo, contudo o atraso global de desenvolvimento é incomum. Sabe-
se que esses pacientes experimentam um quadro de atraso da parte motora, como
disturbios de coordenacdo motora ou até mesmo coordenacdo motora pobre.
Observamos também, em diversos pacientes com SM, dificuldades na fala associada
a atrasos de linguagem. Em relag@o ao sistema respiratorio, podemos evidenciar a
presenca de aumento do esforco respiratorio, regurgitacdo de fluidos nasais e até
mesmo apnéia durante a alimentacdo. Sabemos também que os pacientes com SM

apresentam quadros de anormalidade na motilidade ocular por conta da paralisia dos
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nervos da face, muitas vezes com indicacdes cirurgicas reparadoras da funcéo e de
estética (McKay et al., 2016).

Também observamos micrognatia, auséncia de alguns mdusculos, fraqueza
musculoesquelética generalizada. Como parte das consequéncias das manifestacées
musculoesqueléticas, sabemos das dificuldades de succdo e fechamento das
palpebras. Dessa forma, € possivel enfatizar sobre a necessidade do tratamento
reabilitador e funcional com equipe multidisciplinar o mais precoce possivel.
Entretanto, em muitos casos, 0s problemas na fala e a falta de expresséo facial
conduzem erroneamente ao diagndstico de deficiéncia mental (Picciolini et al., 2016).

Em relacdo a paralisia facial que acomete os individuos com SM, alguns
apresentam hemiparesia de face ou paralisia completa, podendo comprometer de
diversas formas e em diferentes graus de severidade, além do comprometimento dos
musculos da mimica facial, que impossibilita a expressao sincera dos sentimentos,

parte importante da interacdo social (Sjogreen et al., 2001).

Sabemos que muitos individuos com SM nao apresentam déficit cognitivo,
assim como cerca de 50% dos pacientes ndo apresentam atraso global de
desenvolvimento. Entretanto, as demais limitacbes associadas a sindrome ainda
causam dificuldades na interacdo social, visto que ainda ha um estigma na populacao
em relacdo a pessoas com condi¢cdes raras, além da dificuldade em expressar
fisicamente os sentimentos. Dai a importancia de grupos que envolvam esses
individuos e seus responsaveis para troca de informacdes e acolhimento (McKay et
al., 2016; Bogart et al., 2017).

Em relacdo a alimentacdo, € comum que haja dificuldade iniciais na succao,
seguido da dificuldade no selamento labial para reter os alimentos na cavidade bucal.
A lingua pequena € um obstaculo para auxiliar na transferéncia do bolo alimentar para
a orofaringe, além de outros aspectos relacionados a hipotonia e paralisia de face.
Destacamos a importancia do atendimento multidisciplinar desses pacientes, visto que
h& risco de aspiracdo do contetdo da alimentacédo, assim como dificuldades no ganho
de peso. Sabemos também que esses pacientes acabam criando mecanismos
compensatorios para conseguir ingerir os alimentos, como a inclinagdo da cabeca

para que a gravidade os ajude a deglutir (McKay et al., 2016).
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Quando pensamos no atendimento odontolégico desses individuos
encontramos alguns desafios associados a sindrome, como limitagdo de abertura
bucal, aumento expressivo do reflexo de engasgo e demais entraves devido as
caracteristicas morfologicas da SM. Assim como para 0s pacientes normorreativos, €
importante enfatizar a prevencdo de doencas bucais, como céarie e doenca
periodontal, visto a complexidade que o atendimento odontolégico pode trazer nesses
casos (Pradhan; Gryst, 2015).

2.3 SINDROME DE DOWN

A sindrome de Down (SD) € o disturbio genético mais comum na pratica médica
e tem como principal caracteristica a deficiéncia intelectual. Foi descrita pelo médico
inglés John Langdon Down em 1866. Acredita-se que atualmente a prevaléncia de SD

seja de 1 a cada 600/1.000 nascidos vivos (Agarwal Gupta; Kabra, 2014).

Sabemos da correlacdo entre presenca de SD e idade avancada da mae
durante a concepcdo do embrido, a partir dos 35 anos, entretanto ndo podemos
correlacionar a SD com etnias e racas, além de nacionalidade e status

socioeconémico (Agarwal Gupta; Kabra, 2014; Ergaz-Shaltiel et al., 2017).

Cada pessoa normotipica tem 46 cromossomos por ceélulas, enquanto os
pacientes com diagndstico de SD apresentam 47 cromossomos por células, sendo
esse cromossomo excedente uma cépia extra do cromossomo 21, responsavel pelo
fendtipo da SD. Noventa e cinco porcento dos casos sao decorrentes puramente da
trissomia do cromossomo 21. Alguns casos, mais raros, Sdo causados por
translocacdo robertsoniana, que consiste na ligacdo anormal do braco longo do
cromossomo 21 em outro cromossomo acrocéntrico. Uma terceira forma de mutacao
genética € o moisaicismo, que ocorre quando algumas células tem arranjo normal e
outras células apresentam a trissomia 21, sendo esse tipo o mais raro (Sheets et al.,
2011; Agarwal Gupta; Kabra, 2014).
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Os individuos com SD apresentam sinais clinicos caracteristicos, como:
braquicefalia com achatamento do occipital levando ao aumento da fontanela,;
achatamento facial associado ao achatamento da ponte do nariz; hipotonia lingual,
deixando a lingua protruida e para fora da boca; orelhas pequenas e de baixa
insercao; pescoco encurtado, maos pequenas; aumento dos espacos entre o halux e
0 segundo dedo do pé (espaco da sandalia); hipotonia muscular generalizada;
hiperflexibilidade e falta do reflexo de Moro. Além disso, é possivel evidenciar alguns
problemas de crescimento e baixo peso ao nascimento, tendéncia a obesidade,
problemas cardiovasculares e gastrointestinais, além de atraso no desenvolvimento
neurocognitivo (Abanto et al., 2011; Agarwal Gupta; Kabra, 2014; Yamauchi et al.,

2019).

Os pacientes com SD apresentam atraso no desenvolvimento cognitivo, e em
alguns casos até deficiéncia mental severa. Sabemos da dificuldade do
desenvolvimento motor desses individuos. Enquanto criangas neurotipicas sentam-se
sem apoio aproximadamente aos 7 meses de idade, as criangas com SD apresentam
desenvolvimento mais lento, mantendo-se sentadas sem apoio apenas
aproximadamente aos 12 meses. Os primeiros passos de criancas neurotipicas
acontecem aos 12 meses, ja muitas criancas com SD comecam a andar a partir dos
30 meses. Tais caracteristicas exigem intervencdo com fisioterapeutas e

fonoaudidlogos o mais precoce possivel (Yamauchi et al., 2019).

As criancas com SD apresentam baixa performance motora devido a
importante alteracdo do ténus muscular, com atraso no desenvolvimento. Sabemos
gue ha relacdo positiva entre dificuldades motoras congénitas e aquisicdo da
linguagem, nos mostrando que ndo ha somente um déficit motor, mas também
prejuizo em outras habilidade associadas ao sistema nervoso central (Yamauchi et
al., 2019).

A obesidade na populacdo com SD, principalmente em criangcas mais velhas,
adolescentes e adultos, acarretam diversos problemas de salude sistémica, como a
diminuicdo dos niveis de atividades que esses pacientes fazem, assim como
problemas articulares degenerativos e propensao a distarbios cardiopulmonares. O
aumento de peso global esta associado a ma alimentacdo com alto indice caldrico e

baixa ingesta de nutrientes. Lembrando que esses pacientes tendem a ter problemas
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metabdlicos, principalmente o hipotireoidismo, o que aumenta a probabilidade de
problemas sistémicos relacionado a obesidade (Cooper-Brown et al., 2008).

Sabemos que pessoas com sindrome de Down apresentam algumas
alteracbes odontolégicas significativas como: apinhamentos, presenca de dentes
condides, disturbios de erupcdo dental, hipoplasias de esmalte, entre outros. Além
dessas alteracbes é possivel evidenciar a manifestagdo precoce do “bruxismo”.
Observamos, de maneira geral, menor indice de carie, maior incidéncia de inflamacéo
gengival e periodontite mesmo em individuos de pouca idade. S&o individuos com
guadros de perda éssea significativa, aumento da presenca de calculo dentério
supragengival e subgengival, o que demanda um tratamento periodontal proximo e

com controle adequado (Oliveira et al., 2007; Diéguez- Pérez et al., 2016).

E conhecido que os pacientes com SD apresentam acometimentos sistémicos,
gue justificam tal precocidade e severidade da doenca periodontal, assim como a
presenca da microbiota especifica. Quando observados os aspectos de oclusdo dos
pacientes com SD evidenciamos, principalmente, a presenca de mordida aberta
anterior, mordida cruzada anterior e posterior e alta prevaléncia de pacientes

considerados Classe IIl de Angle (Mubayrik, 2016).

E importante enfatizar a complexidade do atendimento odontolégico desses
pacientes, principalmente decorrente do atraso de linguagem e do desenvolvimento.
Pode existir uma barreira social de interacdo, que torna o atendimento um pouco dificil
mas executavel, sempre respeitando as particularidades de cada e promovendo

saude e perpetuando a¢des preventivas para os mesmos (Mubayrik, 2016).

2.4 INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA
A SAUDE

A qualidade de vida pode ser definida como “a percepcao do individuo de sua
posicéo na vida, no contexto da cultura e do sistema de valores nos quais ele vive, e
em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes” (McGrath et
al., 2004).
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O conceito de qualidade de vida, além de compreender uma representacao
subjetiva da sensacdo de bem-estar, € multidimensional e inclui tanto dimensdes
positivas quanto negativas. Na década de 90 consolidou-se a ideia que, em funcao
dessas caracteristicas, os instrumentos de mensuracdo da qualidade de vida devem
considerar a perspectiva das pessoas e da populacédo e ndo se restringir a perspectiva

de profissionais de saude e pesquisadores (Varni et al., 1987; Seidl; Zannon, 2004).

Instrumentos de avaliagdo da Qualidade de Vida (QV) e qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS) vém sendo utilizados em pesquisas com o objetivo de
avaliar o impacto que as doencas e os tratamentos trazem para 0s aspectos gerais da
vida dos individuos, sejam eles fisicos, psicologicos e/ou sociais, que ndo sao

avaliados por exames clinicos corriqueiros (Klatchoian et al., 2008).

E importante enfatizar que a coleta de dados para avaliagdo da QVRS em
pacientes com deficiéncia intelectual ainda € limitada e esses acometimentos o0s
tornam pacientes vulneraveis em relacdo a saude global e aos aspectos do dia a dia,
sendo importante a execucdo de mais estudos que avaliem esse tipo de percepcao

em questao (Murphy et al., 2017).

A pratica de observar a QVRS em pacientes com déficit neuroldgico e
deficiéncias no geral ainda é limitada e com poucos estudos, visto a dificuldade que
os individuos tem em expressar seus sentimentos e a incapacidade de promover um
auto relato da percepcdo da prépria vida. Por essa razdo, lancamos mao da
investigacdo da QVRS sob a 6tica dos pais e responsaveis, contudo ainda é padrao
ouro para esse tipo de avaliacdo a auto-percepc¢do, o que limita os estudos que

abordam somente a percepcao do responsavel/cuidador (Murphy et al., 2017).

Um dos instrumentos desenvolvidos especificamente para avaliar a QVRSB é
0 PedsQL™, que pode ser aplicado em diferentes idades: 5-7 anos, 8 — 12 anos e de
13 — 18 anos. E composto por avaliacbes das limitagdes funcionais, fisicas,
psicologicas e sociais. Foi desenvolvido na lingua inglesa, mas validado para o
portugués do Brasil (Bendo et al., 2012). Os achados sobre a versdo em portugués do
Brasil sdo consistentes com tradugdes anteriores do PedsQL™ para 0 aleméao, inglés,

britdnico e noruegués (Klatchoian et al., 2008).
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O PedsQL™ 4.0 foi validado transculturalmente em diversos paises, incluindo
a Austrdlia, Alemanha, Reino Unido, Noruega, Finlandia e Japé&o (versdo resumida).
A traducdo e adaptacdo transcultural de um instrumento, além de ser um método
amplamente difundido, também exige um processo de validacéo, que inclui testes de
campo e analises para estimar a confiabilidade e validade do instrumento no pais em
que ele sera aplicado (Guillemin, 1995; Felder-Puig et al., 2004; Upton et al., 2005;
Reinfjell et al., 2006; Chen et al., 2007; Laaksonen et al., 2007).

O PedsQL™ 4.0 é resultante de um processo interativo e foi projetado para
medir as dimensfes de salde basicas delineadas pela OMS, podendo diversificar a
populacdo de criancas saudaveis e pacientes pediatricos com doencas agudas ou
cronicas de saude, sendo uma avaliacdo das mais precisa. Para o calculo do do
PedsQL™ 4.0 é utiliza-se média aritimética dos escores assinalados, sendo proximos
ao 100 a melhor perspectiva de QVRS e proximo ao 0 a pior perspectiva de QVRS
(Varni et al., 1998a; Varni et al., 1999b).

2.5 INDICE DE MOTRICIDADE FACIAL — OMAS

O OMAS (Oral Motor Assessment Scale) € um indice criado e validado para
avaliar a funcao e habilidades bucal e facial de pessoas com deficiéncia neurolégica

e desordens associadas ao sistema nervosa central (Ortega et al., 2009).

Sao observados cerca de sete critérios: fechamento mandibular, selamento
labial, interposicéo lingual durante a degluticdo, retencdo de alimentos e liquidos

durante a degluticdo, succdo de canudo e mastigacéo (Ortega et al., 2014).

Os alimentos sdo oferecidos ao paciente pelo dentista, que se alimentara
sozinho ou com ajuda dos pais/responsaveis, sem interferéncia do cirurgido-dentista.
Devemos oferecer alimentos de diferentes consisténcias (liquido, pastoso, sélido)
para que a avaliacdo seja realizada. A classificacdo final se da a partir do escore
predominante durante a avaliagdo, podendo ser: passivo (0), subfuncional (1), semi-
funcional (2) e funcional (3) . Os pacientes classificados como passivo, Sdo 0s com 0

pior aspecto de motricidade, e o funcional com capacidade de se alimentar com



35

sucesso. Para facilitar os resultados orienta-se dicotomizar a populagéo estudada em
pouco funcional (escores 0,1 e 2) e funcional (escore 3) (Ortega et al., 2009; Ortega
et al., 2014, Pinto et al., 2016).
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3 PROPOSICAO

Os objetivos dessa pesquisa séo:

3.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar, caracterizar e descrever a QVRS de criancas e adolescentes com

sequéncia de Moebius e sindrome de Down, sob a 6tica dos cuidadores.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e avaliar a motricidade oral na populacéo avaliada;
e verificar o impacto que a motricidade oral comprometida e a

presenca de comorbidades tém sobre a QVRS.
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4 MATERIAIS E METODOS

Trata-se de um estudo descritivo, transversal e analitico, com a coleta de dados
a partir da aplicacdo de questionarios: sociodemograficos para caracterizacdo do
paciente, PedsQL™ 4.0 — relato dos pais/responsaveis para avaliacdo da QVRS, e
OMAS para avaliacao da fungcdo motora oral.

4.1 COMITE DE ETICA

Apos aprovacéo do projeto pelo Comité de Etica em pesquisa da Faculdade de
Odontologia da Universidade de S&o Paulo — FOUSP, com numero de parecer
consubstanciado: 428.729 (Anexo A) a pesquisa teve inicio. Os responsaveis foram
orientados acerca dos objetivos da pesquisa, métodos, riscos e beneficios e
posteriormente assinaram, de forma voluntaria, o “Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE (Apéndice B), como sugere as normas baseadas na resolucao
466/12 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude.

4.2 SELECAO DA AMOSTRA

Selecionamos uma amostra por conveniéncia de pacientes com sequéncia de
Moebius e sindrome de Down, com idades compreendidas entre 5 e 18 anos, de
ambos 0s sexos, bem como 0s seus pais/responsaveis. A faixa etaria foi selecionada
com base na abrangéncia que o instrumento de avaliacdo de QVRS PedsQL™ 4.0

nos proporciona.

Um total de 187 criangas/adolescentes cadastrados no Centro de Atendimento
a Paciente Especial - CAPE, com diagnéstico médico de sequéncia de Moebius e
sindrome de Down e faixa etaria entre 5 a 18 anos foram selecionadas para participar

do estudo. Dessas, 64 (sessenta e quatro) ndo puderam ser contactadas devido a
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mudanca/auséncia de telefones de contato; 4 (quatro) faleceram e 6 (seis) mudaram
de cidade. Quarenta (40) ndo preencheram o cadastro de forma correta no dia da
triagem, ndo sendo possivel entrar em contato de nenhuma forma. Quinze (15) nédo
consentiram e/ou néo tiveram interesse em participar da pesquisa. Sendo assim foram
incluidos 60 (sessenta) pacientes com sindrome de Down e sequéncia de Moebius,
entre 5 a 18 anos, assim como a participacdo dos seus respectivos cuidadores.
Entretanto 2 (dois) pacientes foram excluidos da nossa populacdo amostral pois se
alimentavam por via parenteral, 0 que impossibilitava a participagdo na avaliagdo da

motricidade facial, conforme observado na figura 4.1.
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Figura 4.1 - Fluxograma da inclusé@o de pacientes
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Fonte: A autora.

ANALISE ESTATISTICA

Realizamos a analise descritiva dos dados, descrevendo as frequéncias

absolutas e relativas, assim como as médias e desvios padrées dos aspectos gerais

dos individuos (sexo, idade e idade dos pais), aspectos sociodemograficos, escores

total do indice PedsQL™ 4.0 que utilizamos para avaliar a QVRS e cada covariavel

descrita no indice, além da anélise descritiva do estado geral de saude dos pacientes,

acompanhamentos multidisciplinares e avaliacdo do indice OMAS, que utilizamos

para avaliar a motricidade oral relacionada a mastigacdo, aspectos bucais e aspectos

de alimentacéo.
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Para avaliagdo da significancia estatistica das variaveis dependentes foi
utilizado o teste de ANOVA — Analysis of variance, que faz a comparacao de médias

utilizando a variancia.

O Teste de Igualdade de duas Proporgdes foi utilizado para comparar se a
proporcdo de respostas de duas determinadas variaveis foram estatisticamente
significantes.

A Regresséao Linear foi utilizada para avaliar as respostas do tipo quantitativa.
Esta andlise tem por objetivo modelar certas caracteristicas de uma determinada
populacdo. A modelagem serve para tentar predizer uma variavel, a variavel
dependente, por meio de outras variaveis conhecidas como independentes ou

explicativas.

O Teste Qui-Quadrado para Independéncia foi utilizado para verificar se duas
variaveis e seus niveis possuem ou ndo associacao estatistica. O teste é definido nas
seguintes hipoteses: HO = as variaveis nao estdo associadas, enquanto na H1 = as

variaveis estdo associadas.

Definimos para este trabalho um nivel de significancia de 0,05 (5%).
Lembramos também que todos os intervalos de confianca construidos ao longo do
trabalho, foram construidos com 95% de confianca estatistica. Os softwares SPSS

V20 e Minitab 16 foram utilizados para as analises.

4.4 METODO

Todos os pacientes foram atendidos no CAPE — FOUSP. O recordatorio
médico, a entrevista sociodemografica (Apéndice A) e o questionario de QVRS (Anexo
B) foram preenchidos pela examinadora 1 (TMCS) em ambiente tranquilo e sem
interferéncias externas. A examinadora 2 (ACCP) avaliou e coletou informacdes
relacionadas com a motricidade oral e caracteristicas bucais dos pacientes, e

desconhecia o contetdo abordado nas entrevistas prévias.
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A avaliagdo da QVRS foi realizada através da aplicagdo do instrumento
PedsQL™ 4.0 (Anexo B). A entrevista sobre QVRS foi respondida pelo seus pais/
responsaveis. O instrumento de avaliacdo € composto por 23 perguntas relacionadas
a qualidade de vida: 8 perguntas relacionados a capacidade fisica, 5 perguntas
relacionados a aspectos emocionais, 5 perguntas relacionadas a aspectos sociais e 5
perguntas relacionados a atividade escolar. O calculo dos escores é obtido quando ha
mais de 50% do questionario respondido, seguido da transformacéo dos nimeros em
escores (exemplo: 0 =100, 1 =75, 2 =50, 3 =25 e 4 =0). Na sequéncia obtém-se a
média aritmética das respostas apresentadas, sendo os relatos com maior valor os
com melhor qualidade de vida e os mais préximos do 0 os com menor qualidade de

vida (Varni et al., 2003).

Realizamos a avaliacdo da funcdo motora oral através da aplicacdo da escala
OMAS (Anexo C) Por essa escala foi possivel avaliar o grau de comprometimento da
musculatura bucal, em termos de ténus e forca, bem como o padrdo mastigatério e
capacidade de vedamento Ilabial. Para tanto, solicitamos que as
criancas/adolescentes sugassem um liquido (agua) por canudo, ingerissem algumas
colheres contendo iogurte (Danoninho ®) e mastigassem uma bolacha tipo waffer
(Bauducco ®). O grau de comprometimento funcional foi determinado em valores que
vao de 0 a 3, sendo que o maior valor representa menor comprometimento funcional

motor oral em relacdo a alimentacéo (Ortega et al., 2009).
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5 RESULTADOS

Na tabela 5.1 observamos que hd homogeneidade da amostra em relacdo a
idade com média de 10,9 anos e coeficiente de variacdo (CV) de + 1,0 anos. Assim
como uma meédia de idade do pai com 48,4 anos e da mde com 45,7 anos. Entretanto
€ possivel observar heterogeneidade da amostra pela alta variabilidade demostrada
pelo CV na quantidade de profissionais que assistem as criancas e adolescentes,
sendo possivel observar a média de 2,48 profissionais acompanhando os pacientes e
uma mediana, que nos mostra uma relacédo central da amostra visto que essa andlise
descritiva € uma medida de posicdo, de 2 profissionais por paciente do grupo

estudado.






Tabela 5.1 - Analise descritiva Completa das Varidveis Quantitativas de Classificacdo do Paciente

Descritiva Média Mediana Desv~|o Cv Q1 Q3 Min Max N IC
Padrao
Idade 10,9 10,5 3,9 36% 8 14 5 18 58 1,0
Qude 2,48 2 134  54% 1 4 1 5 58 0,35
acompanhamento
Idade pai 48,4 48 9,8 20% 40 54 28 68 51 2,7
Idade mae 45,7 a7 8,4 18% 40,3 51 28 63 54 2,2

* Teste de Kolmogorov-Smirnov CV= coeficiente de variacdo IC=intervalo de confianca

Fonte: A autora.

Ly
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Na tabela 5.2 observamos homogeneidade da amostra em relacdo ao sexo dos
pacientes, visto que 30 (51,7%) pacientes sdo do sexo feminino e 28 (48,3%)
pacientes sdo do sexo masculino. A maioria (65,5%) dos pacientes moram com 0sS
pais (mde e pai), morando cerca de 4 pessoas ou menos por residéncia (41,4%),
45,6% da nossa amostra tem dois filhos. Os responsaveis relataram que a casa em
gque moram é propria e 59,9% dos responsaveis sdo casados. Na mesma tabela
observamos que a maioria dos responséaveis (62,1%) tem mais de 8 anos de
escolaridade, 50% dos responsaveis trabalham o dia todo e 31% das familias tem
renda mensal entre 1 a 2 salarios minimos (SM). Em 2019, o salario minimo € de R$
998,00.






Tabela 5.2 - Distribuicdo das Variaveis Qualitativas Sociodemograficas

N % P-valor
Feminino 30 51,7
Sexo Masculino 28 48,3 0,710
Mae 14 24,1 <0,001
Crianca mora com Mae/Pai 38 65,5 Ref.
Outros 6 10,3 <0,001
n° de pessoas na Menos de 4 24 41,4%
residéncia Quatro ou maisMenc§4de 4,58,6% 24 414 0,063
Stratro-ot s 34 58,6
Alugada 6 10,3
Casa Proépria 52 89,7 <0,001
Casado 33 56,9 Ref.
Estado civil dos Outros 10 17,2 <0,001
responsaveis Separado 6 10,3 <0,001
Solteiro 9 15,5 <0,001
1 filho 12 21,1 0,005
n° de filhos da mae 2 filhos 26 45,6 Ref.
3 filhos ou mais 16 28,1 0,052
NS 3 5,3 <0,001
Escolaridade < 8 anos 22 37,9 0.009
responsavel > 8 anos 36 62,1 '
Nao Trabalha 15 25,9 0,007
Resp. trabalha Trabalha dia todo 29 50,0 Ref.
Trabalha meio periodo 14 24,1 0,004
Renda mensal da 0a3SM 38 65,5 <0,001
familia 3 ou mais SM 20 34,5

*Teste de Igualdade de Duas ProporcdesFonte: A autora.

TS






Pode-se observar na tabela 5.3 uma homogeneidade da amostra em relacdo ao CV, visto que a média do escores do indice

de QVRS na categoria capacidade fisica foi de 72,6 + 6,1 pontos, assim como na categoria aspecto emocional, que foi de 67,2 £ 5,3

pontos, na categoria aspecto social observou-se uma média de 62,1 + 6,2 pontos e por fim a menor média observada do indice foram

as atividades escolares com 56,1 + 6,0 pontos.

Tabela 5.3 - Descritiva Completa das Variaveis Quantitativas do PedsQL™ 4.0

Descritiva Média Mediana Desv~|o CVv Q1 Q3 Min Max N IC
Padrao
Capacidade fisica 72,6 78 238  33% 598 893 12 100 58 6.1
Aspecto 67.2 70 207 31% 513 838 10 100 58 5.3
Emocional
Aspecto social 62,1 65 243  39% 45 80 0 100 53 6.2
Atividade escolar 56,1 55 233 41% 413 70 0 100 58 6.0

*Teste de Kolmogorov-Smirnov CV= coeficiente de variagdo IC=intervalo de confianca

Fonte: A autora.

€9
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Na tabela 5.4 observamos que 36 (62,15) dos pacientes apresentaram
alteracdo na visdo com algum comprometimento, 15 (25,9%) tem comprometimento
do sistema respiratorio, 13 (22,4%) criancas/adolescentes apresentaram alguma
patologia cardiovascular sendo elas corrigidas ou ainda presentes, 3 (5,2%)
apresentaram distarbios na audicdo e outros 4 pacientes (6,9%) apresentaram algum
outro comprometimento sistémico como tumor cerebral, apraxia de fala, entre outros.

Entende-se também que em um Unico paciente pode haver mais de um acometimento.

Tabela 5.4 - Distribuicdo da Saude Geral

Comprometido Normal
Salde Geral P-valor

N % N %
Visdo 36 62,1% 22  37,9% 0,009
Audicao 3 5,2% 55  94,8% <0,001
Sist. Respiratério 15 25,9% 43  74,1% <0,001
Sist. Cardiovascular 13 22,4% 45  77,6% <0,001
Outro 4 6,9% 54  93,1% <0,001

*Teste de igualdade de duas propor¢des

Fonte: A autora.

Na tabela 5.5 tivemos como maioria (86,2%) os pacientes com sindrome de
Down e 8 (13,8%) pacientes com sequéncia de Moebius, 36 (62,1%) dos pacientes
nasceram no tempo normal de gestacdo (de 38 a 42 semanas) e 22 (37,9%) dos

pacientes nasceram pré-termo (com menos de 37 semanas).

Em relacdo ao aspecto cognitivo, classificamos 0s pacientes como sem
comprometimento intelectual (sem alteracdo) com 5 (8,6%) dos pacientes, com
comprometimento intelectual moderado com 36 (62,1%) dos pacientes (déficit
moderado) e comprometimento intelectual severo 17 (29,3%) dos pacientes (déficit
severo). Essa avaliacdo se baseou apenas no relato dos pais/cuidadores e portanto

carece de confiabilidade.
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Quando observamos os acompanhamentos multiprofissional podemos verificar
gue ha o acompanhamento na maioria dos pacientes por médicos (87,9%), muitos
pacientes passam em consultas com a fonoaudiologia (56,9%), com terapeutas
ocupacionais em 41,5%, com psicilogos em 34,5% e com fisioterapeuta em 20,7%
dos casos, além de outras terapias como equoterapia e outros acompanhamentos
citados pelos responsaveis em 6,9%. Sendo importante atentar que algumas criangas

fazem o acompanhamento com mais de um profissional.

Em relacdo a medicacdo tivemos uma amostra bem homogénea com 31
(53,4%) dos pacientes que ndo fazem uso de nenhum tipo de medicacéo. Dentre
essas medicac0es utilizadas, aquelas relacionadas com o controle do hipotireoidismo
ou a combinacao de outros medicamentos com os de hipotireoidismo foram os amis
utilizados, seguido dos pacientes que usam outros tipos de medicacdes, pacientes
gue fazem uso continuo de ansioliticos e a combinacdo de medicamentos
anticonvulsivante com outros medicamentos. Apenas um (1,7%) paciente dos
incluidos fez aplicacdo de toxina botulinica para melhora dos aspectos fisicos e

funcionais da face.

Tivemos como um achado uma combinacao das Sindromes com Transtorno do

Espectro Autista (TEA) em 8,6% dos pacientes avaliados.



Tabela 5.5 - Distribuicdo das Variaveis Qualitativas

N % P-valor
Sindrome de Down 50 86,2%
Doenca de Base Sindrome de Moebius 8 13,8% <0,001
. Normal 36 62,1%
Nascimento Prematuro 22 3700 0009
Muito baixo peso 3 5,2% <0,001
P N ; Baixo peso 13 22,4%  <0,001
€S0 a0 nasce Normal 39  67,2%  Ref.
NS 3 5,2% <0,001
Déficit moderado 36 62,1% Ref.
Cognitivo Déficit severo 17 29,3%  <0,001
Sem alteracao 5 8,6% <0,001
N&o 57 98,3%
Aplicacdo de toxina
botulinica Sim 1 1,7% <0,001
Acompanhamentos Fisio 12 20,7%  <0,001
Fono 33 56,9% <0,001
Médico 51 87,9% Ref.
Outros 4 6,9% <0,001
Psicologo 20 34,5% <0,001
Terapeuta Ocupacional (TO) 24 41,4%  <0,001
L Nao 31 53,4%
Medicacbes Sim 27 46.6% 0,458
Ansiolitico 5 18,5% 0,129
Ans_lollt_lco, Qutros, 1 3.7% 0,002
Hipotireodismo
Anticonvulsivante, Outros 1 3, 7% 0,002
Tipo medicacGes Hipotireodismo 10  37,0% Ref.
Outros 7 25,9% 0,379
Outros, Hipotireodismo 3 11,1% 0,026
. Nao 53 91,4%
Autismo Sim 5 8.6% <0,001

* Teste de Igualdade de Duas Proporgdes NS = Nao Sabia

Fonte: A Autora.
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A andlise descritiva em relacdo ao indice de motricidade oral, observado na
tabela 5.6 mostra que 48 (82,8%) dos pacientes avaliados obtiveram o escore
funcional, enquanto somente 6 (10,3%) dos pacientes foram pouco funcionais e 4
(6,9%) dos pacientes ndo puderam ser avaliador pela ndo colaboracao (NC), ja que
se opuseram a ingestao dos alimentos oferecidos. Quando observamos as avaliacoes
separadamente notabiliza-se que h&d um padrdo pouco funcional mostrando que 12
(20,7%) dos pacientes apresentavam a mastigacdo com padrdao de amassamento
(munch) e 9 (15,5%) das criancas e adolescentes avaliados apresentaram padrao
mastigatorio sem rotacdo e movimentacao do alimento na cavidade bucal. Além de

um padréo de degluticdo atipico com interposic¢ao lingual em 16 (27,6%) dos pacientes

avaliados.
Tabela 5.6 - Distribuicdo das Variaveis Qualitativas do OMAS

N % P-valor

Funcional 48 82,8% Ref.
OMAS NC 4 6,9% <0,001
Pouco funcional 6 10,3% <0,001

N&o 42 72,4% Ref.
Amassamento NC 4 6,9% <0,001
Sim 12 20,7% <0,001

N&o 38 65,5% Ref.
Interposicao lingual NC 4 6,9% <0,001
Sim 16 27,6% <0,001

Nao 45 77,6% Ref.
Movimentos sem rotacédo NC 4 6,9% <0,001
Sim 9 15,5% <0,001

* Teste de Igualdade de Duas Propor¢cdes NC=n&o colaborou

Fonte: A autora.
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Em relacdo a saude bucal, na tabela 5.7, observamos a analise descritiva da
percepcao dos pais/responsaveis em relacao a saude bucal de suas criangas (n = 51),
29 (56,9%) acreditam que a saude bucal de suas criangas € boa, 13 (25,5%)

consideram razoavel, 7 (13,7%) consideram ruim e 2 (3,9%) avaliaram como ruim.

Em relacdo aos aspectos bucais foi possivel observar a presenca de bruxismo,
relatado pelos pais, em 33 (56,9%) do pacientes. Observamos 46 (79,3%) pacientes
com apinhamento dentario e 40 (69%) dos pacientes apresentaram mordida cruzada

anterior.
Tabela 5.7 - Distribuicdo das Variaveis Qualitativas de Salde Bucal
N % P-valor
Excelente 2 3,9% <0,001
Sadde Bucal Boa 29 56,9% Ref.
Razoavel 13 25,5% 0,001
Ruim 7 13,7% <0,001
. N&o 25 43,1%
Bruxismo Sim 33 56.9% 0,137
N&o 11 19,0% <0,001
i NC 1 1,7% <0,001
Apinhamento
Sim 46 79,3% Ref.
Mordida Cruzada Nao 17 29,3% <0,001
Anterior NC 1 1,7% <0,001
Sim 40 69,0% Ref.

* Teste de Igualdade de Duas Propor¢cdes NC = Nao Colaborou

Fonte: A autora.

Quando observamos na parte da alimentacéo, a tabela 5.8, a maioria (79,3%)
dos pacientes se alimentam sozinhos e alimentam-se majoritariamente com colher
(57,9%)
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Tabela 5.8 - Distribuicdo das Variaveis Qualitativas em Relagao a Alimentacao

N % P-valor
) Com auxilio 12 20,7%
Alimentagéo ) <0,001
Sozinho 46 79,3%
) Colher 34 57,9%
Alimenta-se 0,092
Garfo 24 42.1%

* Teste de Igualdade de Duas Propor¢des

Fonte: A autora.

Para avaliar variaveis com mais niveis de respostas, nos utilizamos o teste

ANOVA para comparar o OMAS com a média de escores do PedsQL™ 4.0 (Tabela

5.9).

Concluimos que existe diferenca média do OMAS apenas para o escore de

Capacidade Fisica, onde pessoas com OMAS funcional tiveram média de 75,7 contra

47,3 de média para pessoas com OMAS pouco funcional (p-valor = 0,005).

Tabela 5.9 - Compara OMAS para Escores do PedsQL™

OMAS Média Mediana 2°°V'° cv Min Max N IC P-
Padréo valor
Funcional 75,7 81 22,4 30% 12 100 48 6,3
Fisica 0,005
fuii?gr?al 473 53 226 48% 16 75 6 18,0
Funcional 66,3 70 20,7 31% 10 100 48 5,9
Emocional 0,290
fuif;;?al 758 825 208 27% 35 90 6 16,7
Funcional 63,4 65 23,4 37% 0 100 48 6,6
Social 0,156
Pouco 483 60 313 65% 0 80 6 250
funcional
Funcional 55,6 60 23,1 42% 0 100 48 6,5
Escolar 0,671
qu;ZE’OCr?aI 60,0 50 285 47% 30 100 6 22,8

* Teste de ANOVA. CV=coeficiente de variacao

Fonte: A autora.

IC=intervalo de confianca
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Utilizamos o teste de Qui-Quadrado analisar duas variaveis qualitativas
(variaveis tipo texto) para medir a relagcdo do aspecto cognitivo com as covariaveis de
aspecto bucal e alimentacdo. Quando falamos de cognitivo versus alimentacéo,
observamos na tabela 5.10 que os pacientes que precisam de auxilio para se
alimentar ficou em 11,1% para os deficientes moderados, 47,1% para 0s que Sao
deficientes severos e 0% para 0s que ndo tem alteracdo cognitiva. Em relagédo aos
gue se alimentam sozinho, temos que 89,9% dos pacientes com deficiéncia
moderada, 52,9% para os com deficiéncia cognitiva severa e 100% para 0s sem
alteracdo. Nosso p-valor mostra que as covariaveis em relagcdo as alteracoes

cognitivas sdo estatisticamente diferentes.

Quando observamos o0 “bruxismo” podemos evidenciar a presenca das
manifestacdes relatadas pelos pais em 80,6% dos pacientes com déficit intelectual
moderado, assim como em 87,5% dos casos em pacientes com déficit severo e em
60% dos casos dos pacientes sem alteracao significativa do cognitivo. Nosso p-valor
nesse caso demonstrou ser estatisticamente significante para a nossa covariavel

bruxismo quando avaliamos em relagéo ao cognitivo.

Verificamos que o aspecto cognitivo tem relacdo (significancia) estatistica com
alimentacéo e “bruxismo”. As demais covariaveis de alimentacdo e aspectos bucais

nao foram estatisticamente significativas quando comparamos com o cognitivo.






Tabela 5.10 - Relacdo das covaridveis com o aspecto cognitivo

Deficiente Deficiente o
Sem alteracéao Total P-valor
Cognitivo moderado Severo

N % N % N % N %
Com auxilio 4 111% 8 47,1% O 0% 12 20,7%

Alimentacéo 0,005
Sozinho 32 889% 9 529% 5 100% 46 79,3%
Colher 18 51,4% 12 70,6% 3 60% 33 57,9%

Alimenta-se 0,420
Garfo 17 486% 5 294% 2 40% 24 42 1%
Nao 7 194% 2 125% 2 40% 11 19,3%

Apinhamento 0,396
Sim 29 80,6% 14 875% 3 60% 46 80,7%
Nao 16 444% 4 235% 5 100% 25 43,1%

Bruxismo 0,010
Sim 20 556% 13 765% O 0% 33 56,9%
Excelente 2 57% 0 0,0% O 0% 2 3,9%
Boa 21 600% 8 533% O 0% 29 56,9%

Saude Bucal 0,362
Razoavel 9 25,7% 3 20,0% 1 100% 13 25,5%
Ruim 3 86% 4 267% O 0% 7 13,7%

*Teste de ANOVA (p-valor =0,011)

Fonte: A autora.
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Na tabela 5.11 nés optamos por comparar as covariaveis com a doenca de
base dos pacientes avaliados (SM e SD). Prosseguindo com o mesmo teste de Qui-
Quadrado, analisamos a relacdo da doenca de base com diversas covariaveis
gualitativas. Utilizamos basicamente as covariaveis dicotdmicas, pois o N amostral de

Moebius nao é tao alto.

Concluimos que as doencas de base mostraram relagdo estatistica
(significAncia) com a distribuicdo de: Botox, “Bruxismo”, OMAS, Saude geral — Outro
e aspecto cognitivo.






Tabela 5.11 - Relagéo das covariaveis com Doenca de Base

Doenca de Base Sindrome de Down Sequéncia de Moebius Total P-Valor
N % N % N %
. Nao 47 94,0% 6 75,0% 53 91,4%
Autismo Sim 3 6.0% 2 25.0% 5 gew 207
Nao 50 100% 7 87.,5% 57 98,3%
Botox Sim 0 0,0% 1 12.5% 1 179 0012
Bruxismo Néao 19 38,0% 6 75,0% 25 43,1% 0050
Sim 31 62,0% 2 25,0% 33 56,9% '
Funcional 43 93,5% 5 62,5% 48 88,9%
OMAS Pouco funcional 3 6,5% 3 37,5% 6 11,1% 0,010
Saude geral - Comprometido 2 4,0% 1 12,5% 3 5,2% 0313
Audicao Normal 48 96,0% 7 87,5% 55 94,8% '
Saude geral - Comprometido 2 4,0% 2 25,0% 4 6,9% 0.030
Outro Normal 48 96,0% 6 75,0% 54 93,1% ’
Saude geral - Sist. Comprometido 13 26,0% 2 25,0% 15 25,9% 0952
Resp Normal 37 74,0% 6 75,0% 43 74,1% ’
Saude geral - Comprometido 29 58,0% 7 87,5% 36 62,1% 0110
Visao Normal 21 42.0% 1 12,5% 22 37,9% ’
Saude geral - Sist.  Comprometido 12 24,0% 1 12,5% 13 22,4% 0.469
Cardio Normal 38 76,0% 7 87,5% 45 77,6% ’
Delicients 35 70,0% 1 12,5% 36 62,1%
moderado
Cognitivo Deficiente severo 15 30,0% 2 25,0% 17 2939 0001
Sem alteracéo 0 0,0% 5 62,5% 5 8,6%

* Teste de Qui-Quadrado ( p-valor = 0,050)

Fonte: A autora.
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Ao compararmos as doencas de base para a média dos escores do PedsQL™ (Tabela 5.12) (ANOVA) observamos que

somente para a capacidade fisica que existe diferenca média estatisticamente significante entre as doencas, onde SD teve média

de 75,1 contra 57,4 da SM (p-valor = 0,050).

Tabela 5.12 - Comparacédo doenca de base com escores do PedsQL™

Moebius

Doenca de Base Média Mediana E:(j:/;?) Ccv Min Max N IC P-valor
sindrome de 751 795 223 30% 12 100 50 6,2
Down
o 0,050
sequénciade ., 58 283  49% 16 100 8 196
Moebius
sindrome de 68.4 70 19,4 28% 25 100 50 5,4
Down
Emocional _ 0,290
sequénciade o 70 276  46% 10 90 8 192
Moebius
sindrome de 627 65 23,9 38% 0 100 50 6,6
Down
o 0,625
sequénciade .o 62,5 281  48% 20 100 8 195
Moebius
sindrome de 54,2 55 229 42% 0 100 50 6,3
Down
- 0,117
sequéncia de 68,1 67,5 23,7 35% 35 100 8 16,5

* Teste de ANOVA (p-valor = 0,050) CV= coeficiente de variagdo

Fonte: A autora.

IC=intervalo de confianca
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Prosseguimos com o teste de ANOVA para comparar a média dos escores do
PedsQL™ para todas as covariaveis de condigcbes médicas.

Encontramos significancia estatistica para a visdo nos escores de capacidade
fisica, aspecto emocional e atividade escolar na tabela 5.13. Verificamos que nestes
trés escores a média dos “normais” foi maior do que a média dos comprometidos,
como por exemplo, em capacidade fisica onde as médias foram de 80,9 e 67,6,
respectivamente. Observamos também significancia estatistica quando comparamos
0S aspectos emocionais com a visao, onde encontramos média menor, de 62,4 no
relato do PedsQL™, dos pacientes com comprometimento da viséo, enquanto 0s sem
comprometimento ocular apresentam o relato do PedsQL ™ com média de 75,2. Assim
como é possivel constatar uma média menor no relato dos pais em relacdo a QVRS
do ponto de vista escolar de pacientes com comprometimento de visdo, quando

comparado com 0s pacientes sem comprometimento de visao.






Tabela 5.13 - Comparacéo “Visédo” para escores do PedsQL™

Desvio
Viséao Média Mediana Ccv Min Max N IC P-valor
Padrao
Comprometido 67,6 69 24.9 37% 12 100 36 8,1
Fisica 0,038
Normal 80,9 87 19,5 24% 16 100 22 8,2
Comprometido 62,4 65 22,4 36% 10 100 36 7,3
Emocional 0,020
Normal 75,2 75 14,6 19% 50 100 22 6,1
Comprometido 58,8 60 22,6 38% O 100 36 7,4
Social 0,185
Normal 67,5 70 26,4 39% O 100 22 11,1
Comprometido 51,4 50 21,3 42% 0 90 36 7,0
Escolar 0,047
Normal 63,9 60 24,7 39% O 100 22 10,3

* Teste de ANOVA (p-valor = 0,038) CV= coeficiente de variagdo

Fonte: A autora.

IC=intervalo de confianca
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Na tabela 5.14 ndo observamos valores estatisticamente significantes para as variaveis do PedsQL™ comparado com o

aspecto meédico “audicao’.

Tabela 5.14 - Comparacédo “Audicdo” para escores do PedsQL™

Desvio

Audicéao Média Mediana ~ Cv Min Max N IC P-valor
Padrao

Comprometido 63,3 65 37,5 59% 25 100 3 42,5

Fisica 0,492
Normal 73,1 78 23,2 32% 12 100 55 6,1
Comprometido 65,0 70 27,8 43% 35 90 3 31,5

Emocional 0,849
Normal 67,4 70 20,5 30% 10 100 55 5,4
Comprometido 55,0 60 13,2 24% 40 65 3 15,0

Social 0,609
Normal 62,5 65 24,8 40% 0 100 55 6,5
Comprometido 63,3 60 20,2 32% 45 85 3 229

Escolar 0,586
Normal 55,7 55 235 42% 0 100 55 6,2

* Teste de ANOVA CV= coeficiente de variagdo IC=intervalo de confianca

Fonte: A autora.
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Na tabela 5.15 ndo observamos valores estatisticamente significantes para as varidveis do PedsQL™ comparado com o
aspecto médico “sistema respiratério”. Entretanto, ao verificar o relato dos pais/responsaveis do indice de QVRS no aspecto fisico
comparado com patologias do sistema respiratorio, houve um valor préximo do limite de aceitacdo, com tendéncia a ser significativos,
visto que a média do PedsQL™ dos comprometidos foi 63,5 enquanto a média dos sem comprometimentos foi 75,8.

Tabela 5.15 - Comparacao “Sistema Respiratorio” para escores do PedsQL™

Desvio

Sistema Respiratério Média Mediana ~ CVv Min Max N IC P-valor
Padrao
- Comprometido 63,5 65 22,6 36% 25 100 15 11,4
Fisica 0,083
Normal 75,8 81 23,6 31% 12 100 43 7,0
_ Comprometido 67,3 75 24,3 36% 10 100 15 12,3
Emocional 0,984
Normal 67,2 70 19,6 29% 25 100 43 5,8
_ Comprometido 63,3 65 18,5 29% 35 90 15 9,4
Social 0,817
Normal 61,6 65 26,2 42% 0 100 43 7,8
Comprometido 55,3 55 19,1 35% 20 95 15 9,7
Escolar 0,881
Normal 56,4 55 24,8 44% 0 100 43 7.4

* Teste de ANOVA CV= coeficiente de variagdo IC=intervalo de confianca

Fonte: A autora.
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N&o observamos valores estatisticamente significantes na tabela 5.16 para as varidveis do PedsQL™ comparado com o

aspecto médico “sistema cardiovascular”.

Tabela 5.16 - Comparacgéo do “Sistema Cardio” para escores do PedsQL™

Desvio

Sistema Cardiovascular Média Mediana o CcVv Min Max N IC P-Valor
Padrao
o Comprometido 73,4 78 22,3 30% 31 100 13 12,1
Fisica 0,897
Normal 72,4 75 24.4 34% 12 100 45 7,1
_ Comprometido 63,1 65 20,2 32% 10 90 13 11,0
Emocional 0,414
Normal 68,4 75 20,9 31% 25 100 45 6,1
_ Comprometido 68,8 70 19,3 28% 35 100 13 10,5
Social 0,257
Normal 60,1 60 25,4 42% 0 100 45 7.4
Comprometido 63,8 65 18,2 28% 35 100 13 9,9
Escolar 0,177
Normal 53,9 55 24,3 45% 0 100 45 7,1

*Teste de ANOVA

Fonte: A autora.

CV= coeficiente de variacao

IC=intervalo de confianca

6.






Foi possivel evidenciar na tabela 5.17 um valor estatisticamente significante para os aspectos de saude geral “outros”. Em
pacientes com comprometimentos diversos, como tumor cerebral, hidro e esquizocefalia e outras patologias, ao comparar a média
das respostas do questionario de QVRS com essa covariavel, nos mostrou que os pacientes comprometidos apresentavam o aspecto
emocional do PedsQL™ com média de 42,5, enquanto as criangas e adolescentes sem comprometimento apresentavam a média

de respostas do PedsQL™ em 69,1.

Tabela 5.17 - Comparacao de “Saude Geral Outro” para escores do PedsQL™

Saude Geral Outro Média  Mediana Desvlo Cv Min Max N IC P-valor
Padrao
_ Comprometido 66,3 70 31,2 47% 25 100 4 30,6
Fisica 0,583
Normal 73,1 78 23,4 32% 12 100 54 6,2
_ Comprometido 425 30 39,7 93% 10 100 4 38,9
Emocional 0,012
Normal 69,1 72,5 17,9 26% 25 100 54 4.8
_ Comprometido 48,8 50 20,2 41% 25 70 4 19,8
Social 0,259
Normal 63,1 65 24,4 39% 0 100 54 6,5
Comprometido 56,3 55 31,7 56% 20 95 4 311
Escolar 0,991
Normal 56,1 55 22,9 41% 0 100 54 6,1

*Teste de ANOVA CV= coeficiente de variagdo IC=intervalo de confianca

Fonte: A autora.
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Realizamos a analise multivariada, através da Regressao Linear Multipla para
verificar quais e como os fatores influenciam no resultado de cada escore do
PedsQL™ (Tabela 5.18). Analisando o melhor modelo que foi para o escore de
atividade escolar, temos que a visdo comprometida e as medicagdes foram fatores
significantes. A visdo comprometida apresentou um coeficiente no modelo (formula)
de -12,78. Isso mostra que ter visdo comprometida diminui o escore de atividade
escolar. Ja fazer uso de medicacdes também diminui 0 escore, uma vez que 0O

coeficiente ficou em -16,92.






Tabela 5.18 - Andlise de regresséao linear multipla dos construtos de PedsQL™

Fisica Emocional Social Escolar
(ct::;?;') P-valor Coef. (B) P-valor Coef. (B) P-valor Coef. (B) P-valor
Constante 99,55 <0,001 70,04 <0,001 70,01 <0,001 67,16 <0,001
Nascimento 1,80 0,792 1,49 0,791 0,95 0,897 10,32 0,103
Viséo -16,04 0,021 -11,90 0,037 -8,31 0,258 -12,78 0,044
Audicéo -5,21 0,755 3,70 0,788 -1,18 0,948 21,52 0,164
Respiratorio -9,96 0,210 5,25 0,420 5,40 0,526 1,08 0,881
Cardio -1,35 0,875 -8,70 0,221 7,15 0,441 12,61 0,113
Outro 0,59 0,967 -28,88 0,017 -17,24 0,263 -7,82 0,549
Cognitivo -6,41 0,261 -0,80 0,863 -3,77 0,538 -5,74 0,272
Medicacdes -2,84 0,714 0,65 0,919 -2,20 0,792 -16,92 0,021
Acomp?:hamen 2,21 0,395 2,85 0,185 0,28 0,921 1,65 0,488

ANOVA 0,074 0,877 0,053

R? 17,7% 26,3% 8,3% 27,8%

* Andlise de Regressédo Linear CV= coeficiente de variagdo

Fonte: A autora.

IC=intervalo de confianca

G8
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6 DISCUSSAO

Em relacdo aos aspectos sociodemograficos e caracterizacdo da populacéo
amostral € possivel correlacionar os dados encontrados em nossa pesquisa com
pesquisas de outros paises, como 0 publicado por Haddad et al., em 2018, na
Austrdlia. Os autores observaram homogeneidade de distribuicdo em relacéo ao sexo
e médias de idade dos pais similares aos aqui observado (Tabela 5.1). Entretanto, ha
grande divergéncia quando observamos a renda familiar, visto que a maioria das
familias vivem com cerca de 1 a 2 salarios minimos na populacdo avaliada.
Encontramos resultados semelhantes em relacdo ao tempo de trabalho dos

responsaveis, sendo a maioria trabalhando o dia todo como observado na tabela 5.2.

Quando falamos de QVRS buscamos uma boa experiéncia nos aspectos
sociais, emocionais e fisicos, entretanto alguns estudos avaliaram a QVRS de
pacientes com diversas patologias como disturbios de desenvolvimento motor,
criangcas com cancer, entre outros acometimentos estudados. Quando pensamos em
estudos de QVRS nesses pacientes com déficit seja ele cognitivo, fisico ou de
interacdo social, ja se prevé uma pontuacdo mais baixa do que o esperado para uma
crianca com desenvolvimento tipico, visto que esses pacientes apresentam um status
psicologico, fisico e social em risco (Al-Gamal; Long, 2017; Cacola; Killian, 2018;
Nutakki et al., 2018). Ao observarmos os resultados dos escores relatado pelos
pais/responsaveis aos nossos questionamentos em relacdo a QVRS observamos que
0 construto mais atingido foi o escolar com média de 56,1, seguido do aspectos sociais
com meédia de escores 62,1. O construto emocional e a capacidade fisica tiveram
resultados préximos, com média de 67,2 e 72,6 respectivamente (Tabela 5.3).
Contudo, podemos relatar diferenca estatistica significante quando analisado por
meios paramétricos em relagcéo a doenca de base do paciente e a avaliacdo de QVRS
no aspecto fisico observados na tabela 5.12 onde os pacientes com SM apresentaram
média de escores 57,4 e 0s pacientes com SD apresentaram meédia de escores 75,1,
sendo possivel correlacionar a dificuldade motora com as caracteristicas observadas

nos pacientes com a SM.
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Os aspectos de saude geral dos pacientes foram avaliados por meio de
perguntas direcionadas para 0s responsaveis. Sabe-se que 0s pacientes com SM e
SD podem apresentar diversos disturbios de salde global.

Nossa pesquisa demostrou, por um teste de igualdade de duas proporc¢oes,
gue 62,1% das criancas e adolescentes avaliados apresentam algum tipo de problema
de refracdo ocular demostrado na tabela 5.4. Nas criancas saudaveis o mais comum
€ a miopia com o0 aumento da idade, enquanto o mais observado nos pacientes com
SD sao os defeitos de emetropizacdo como a hipermetropia (Horio et al., 2018; Terai
et al., 2018). Observamos reducao significativa nas médias e escores proporcionadas
pelo PedsQL ™ quando comparamos a capacidade de visao dos pacientes estudados.
Os pacientes com comprometimento de visdo apresentam um relato de QVRS pior

guando comparado com os pacientes sem 0 comprometimento da viséo.

Em relacdo a doencas cardiovasculares (DC), a presente investigacdo nos
mostrou uma taxa de 22,4% dos pacientes com SD e SM com esse comprometimento
pelo mesmo teste de igualdade de duas propor¢Bes demostrado na tabela 5.4. E
consenso na literatura a presenca anormalidades cardiovasculares nessa populacao.
Estando principalmente correlacionado a morbidade e mortalidade dos pacientes com
SD. Estudos recentes demostraram um aumento crescente na prevaléncia de
doencas cardiovasculares nos pacientes com SD, assim como o risco de doencas
coronarianas, sendo importante enfatizar a necessidade de prevencao e tratamento

guando necessario para essas patologias (Pfitzer et al., 2018).

As doencas respiratdrias e do sistema pulmonar sdo vistos com grande
frequéncia em pacientes com SD. Sao originadas no proprio sistema respiratério (SR)
ou decorrentes de anormalidades congénitas em outros sistemas, que prejudicam a
capacidade e funcdo do sistema respiratério propriamente dito, sendo a grande
maioria das doencas do SR associado as doencas DC congénitas. Contudo, observa-
se alguns defeitos congénitos do SR como a laringomalacia, malformacdo da
cartilagem intrinseca da parede das vias aéreas, entre outras patologias. E também
relatado na literatura anormalidades no sistema imunolégico desses pacientes, o que
facilita a entrada de microrganismos patogénicos, que favorecem o surgimento de

doencgas pulmonares graves, como as pneumonias associadas aos pneumococos
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(Alsubie; Rosen, 2018). Nossos resultados mostram que 25,9% dos pacientes tém
algum comprometimento do SR, como constatado na tabela 5.4.

Ha diminuicdo da percepcdo da QVRS no construto fisico das criancas e
adolescentes com comprometimento do SR, quando comparado com 0s pacientes
sem nenhum comprometimento do SR. Entretanto, os demais aspectos néo

apresentaram diferencas significativas para essa covariavel.

Do ponto de vista da avaliacdo da motricidade oral relacionada a alimentacao,
sabemos que ainda ha pouca evidéncia cientifica sobre o que é considerado normal,
entretanto encontra-se estudos sobre comportamento alimentar de lactentes ou de
criancas e jovens com alguma deficiéncia de desenvolvimento, sem descriminar as
demais repercurssdes que a dificuldade motora oral pode acarretar, como as
dificuldades de fonacgéo (Alcock, 2006).

A degluticdo é uma funcéo fundamental para a ingestao de liquidos e alimentos
gue nutrem o corpo humano, uma disfuncdo na degluticdo pode ser gerada por
dificuldades na coordenagdo motora ou até mesmo por um déficit nos musculos
atuantes e coadjuvantes dessa funcdo. Esse mau funcionamento € chamado de
disfagia e pode estar associado aos baixos estados nutricionais e potencializa o risco
de desidratacdo dos pacientes acometidos. A funcédo da degluticdo é levar o bolo
alimentar para o trato gastro intestinal, entretanto o acometimento dessa fung¢édo pode
levar a complicacfes como a aspiracdo de fragmentos alimentares (Loret, 2015). Em
nosso estudo foi possivel observar a presenca de uma atipia de degluticdo chamada
de “interposicéo lingual” em 27,6% dos pacientes participantes do estudo conforme
analisado na tabela 5.6, e pode ser definida como uma projecédo anterior da lingua

contra os dentes para auxiliar na degluticdo de alimentos e liquidos.

Na literatura h& relatos da correlacdo entre mordida aberta anterior e
interposicao lingual, visto que a presenca dessa disfuncdo normalmente é uma forma
compensatoria para os pacientes com mordida aberta anterior e pode torna-las ainda
pior (Marchesan, 2005).
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O impacto na qualidade de vida relacionado a saude, quando em pacientes
com diversas doencgas de base, como a SM, vem sendo descrita por alguns autores,
principalmente nos aspectos de comportamento social e psicologico. Nos pacientes
com SM foi possivel evidenciar estudos que demostram experiéncia pouco positiva
dos construtos da QVRS, relacionado as particularidades faciais presentes e
caracteristicas da sindrome (Strobel; Renner, 2016). Ao avaliarmos a percep¢do dos
pais e responsaveis em relacdo a QVRS de criancas e adolescentes com SM foi
ratificado os resultados citados nos estudos anteriores, e observar que esses
pacientes apresentam menor escore de QVRS em relagdo aos aspectos fisicos,
emocionais e sociais quando comparado as crian¢as e adolescentes com SD, objeto

de nossa populacdo amostral.

A qualidade de vida se refere aos sentimentos de satisfagéo correlacionados
com as experiéncias de vida, incluindo aspectos fisicos, materiais, sociais e
emocionais, contudo a mensuracdo de QVRS em pacientes com algum tipo de
deficiéncia ainda € precario e de alguma forma limitado. Para avaliar a qualidade de
vida é importante que sejam investigadas tarefas corriqueiras como capacidade de
praticar atividades fisicas (caminhadas, brincadeira, entre outros), aspectos sociais
(interacdo com outras criancas/adolescentes, participacdo em atividades, etc), além
dos aspectos emocionais e escolares. E descrito na literatura que pacientes com SD
apresentam dificuldade na interacéo social, sendo relatado pelos responsaveis que as
criancas/adolescentes tem poucos colegas por conta de suas dificuldades na
comunicacao e disturbios motores (Murphy et al., 2017). Quando avaliado a QVRS
em pacientes jovens com SD observamos maior impacto quando foram
correlacionados os problemas sistémicos e sintomas comportamentais frente aos
aspectos sociais, prejudicando-os de alguma forma (Haddad et al., 2018). Ao
coletarmos os dados relacionados a QVRS, pela perspectiva dos pais e responsaveis,
foi realmente possivel evidenciar que os pacientes com SD apresentam escores
baixos em relacdo aos aspectos sociais (média de escore 62,7). Entretanto, quando
observamos os pacientes com SM esse escore € ainda menor (média de 58,1) (Tabela
5.12). Apesar da diferenca ndo ser estatisticamente significante, € um dado importante
do ponto de vista global. Quando citamos os pacientes com a SM, observamos
prejuizos nas atividades cotidianas simples e o comprometimento da auto estima

devido a sua incapacidade de se relacionar com uma linguagem néo verbal decorrente
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da inexpresséo facial. Existem evidéncias em outros trabalhos, que n&o hé realmente
impacto significativo nos aspectos psicolégicos quando avaliado a QVRS desses
pacientes, entretanto ainda ha uma lacuna em relacdo a sensibilidade dos itens
utilizados para essa mensuracéo (Strobel; Renner, 2016).

O atendimento multidisciplinar é fundamental para o correto diagnéstico e a
possibilidade de oferecer melhores condutas de tratamento, prevencao e introducao
dos pacientes sindrbmicos na comunidade. Para os pacientes com a SM a
multidisciplinaridade permite o estabelecimento do diagndstico correto, visto que a SM
apresenta caracteristicas que podem ser confundidas com outras patologias
congénitas (Pedersen et al., 2017). Quando pensamos em SD, sabemos que 0
atendimento multidisciplinar esta relacionado com a melhora do quadro clinico das
dificuldades que o paciente apresenta, como a hipotonia generalizada. A SD ¢é a
sindrome mais estudada no mundo, com diagnaostico relativamente facil. O avanco da
medicina e do tratamento integral multisiciplinar possibilitou uma maior expectativa de
vida para esses pacientes, sendo importante o acompanhamento desde a primeira
infancia (Lee et al., 2016). Observamos na tabela 5.5 que a maioria dos pacientes
fazem acompanhamento apenas com médicos, somente 33 pacientes passam em
consulta fonoaudiolégicas, 24 fazem reabilitacdo com terapeuta ocupacional e
somente 20 consultam-se com psicélogos. E possivel enfatizar a precariedade e
acesso do atendimento multidisciplinar no nosso servico publico brasileiro, o que

impossibilita que haja o atendimento integral dos pacientes.

Um achado clinico visto em nossa pesquisa foi que cerca de 8,6% dos
pacientes incluidos em nossa amostra apresentava a SD ou SM combinada com
algum Transtorno do Espectro Autista (TEA) (Tabela 5.5). O TEA € um transtorno
neurolégico caracterizado pela dificuldade de interacdo social, além de
comportamento repetitivo e restrito de algumas atividades e interesses. A suspeita do
transtorno ocorre normalmente nos primeiros anos e vida, entretanto nem sempre &
possivel confirmar o diagnostico com pouca idade. Além da dificuldade de interacao
social, podemos observar déficits na comunicacdo verbal e ndo verbal (Sanchack;
Thomas, 2016).
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N&o ha um consenso na literatura em relacdo a prevaléncia do autismo. Nos
Estados Unidos é estimado que uma a cada quarenta e cinco criangas tenha o TEA.
No Brasil, ha caréncia na notificacdo dos casos de TEA, além do subdiagnéstico e/ou
diagnéstico tardio, dificultando os estudos de prevaléncia (Paula et al., 2011; Barton
et al., 2016).

E possivel pensarmos que as dificuldade alimentares sdo decorrentes da
insuficiéncia motora oral, visto que a funcéo e sincronia de movimentos torna-se
prejudicada. O indice para categorizacdo das funcdes motoras orais OMAS foi
desenvolvido para esclarecer uma lacuna encontrada na literatura afim de diferenciar
pacientes que sao considerados funcionais ou pouco funcionais. Entretanto, os
resultados encontrados em nosso trabalho corroborou com os demais estudos
relatados na literatura, onde os individuos com comprometimento motor e funcional
apresentam majoritariamente uma funcionalidade considerada normal, encontrados
na tabelas 5.6 e 5.11. Isso ocorre pois os individuos comprometidos encontram outras
formas de executar os movimentos necessarios para executar as funcdes orais.
Entretanto, ndo podemos descartar a necessidade da atencdo multidisciplinar e
atendimento individualizado para promover uma melhor qualidade de vida para esses
pacientes (Ortega et al., 2009). Independente da patologia apresentada, o presente
estudo demostrou uma funcionalidade motora competente, contudo alguns pacientes
apresentam disfunc¢des, como dificuldades mastigatorias na forma de amassamento
(much) e movimentos mastigatorios sem rotacdo como o de charneira, que néo
impossibilitam a capacidade de se alimentar e se nutrir, mas que devem ser

considerados do ponto de vista global (Tabela 5.6).

Observamos que o grau de severidade do comprometimento cognitivo se
correlaciona com outras covariaveis, como a forma que o paciente se alimenta.
Evidenciou-se que, independente do comprometimento intelectual, se severo ou
moderado, 0s pacientes majoritariamente se alimentam sem auxilio, segundo o relato
dos pais. Entretanto, o instrumento utilizado para se alimentar, a colher, demanda

menor coordenacdo motora que o garfo.
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O bruxismo (BX) ainda € um desafio quando falamos de odontopediatria e em
se tratando de pacientes com comprometimento neurolégico o desafio é maior.
Sabemos que o BX é definido como a sequéncia ritmica de movimentos musculares
de fechamento e abertura da boca, assim como movimentos de lateralidade em
oclusdo. Pode-se associar o BX com doencas gastricas, como o refluxo
gastroesofagico, devido a acidez promovida, assim como condi¢des genéticas. O BX
€ uma condicao associado ao SNC e nem sempre é considerado patoldgico, visto que
€ encontrado como forma protetora em alguns casos, como nos de pacientes com
apnéia obstrutiva do sono. Entretanto, as repercussdes negativas para o sistema
digestdrio ainda é real, visto que os desgastes exacerbados podem causar perda da
dimenséo vertical de oclusdo e sensibilidade dentaria (Jokubauskas et al., 2018).
Observar aumento significativo da presenca do “bruxismo” quando associamos com o
grau de severidade do comprometimento neurolégico do paciente, entretanto na
analise qualitativa das variaveis (Tabela 5.7) ndo houve diferenca estatisticamente
significante entre os pacientes que apresentavam o bruxismo e 0s que nao

apresentavam.

N&o podemos deixar de citar as limitagcdes do estudo. Trata-se de um estudo
tranversal e utilizando amostra de conveniencia, o que limita a extrapolacdo das

conclusdes para toda a populacéo de individuos com SM e SD.
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7 CONCLUSOES

Os resultados aqui apresentados nos permitem concluir, que para a populacao

avaliada:

- 0s responsaveis/cuidadores dos individuos com SM apresentam pior

percepcado de QVRS, quando comparados aos com SD, no construto fisico;

- alguns fatores sistémicos sédo capazes de impactar negativamente na

percepcao de QVRS;

- as dificuldades visuais impactam negativamente na percepcédo de
QVRS, principalmente no construto fisico, mas também nos construtos

emocional e escolar;

- Independente das disfuncbes mastigatérias e de degluticdo, os
pacientes apresentam capacidade de se alimentar e nutrir de forma

adequada.
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APENDICE A - Ficha clinica e recordatério médico, odontoldgico e aspectos sociodemogréficos

#:

FICHA CLINICA GRUPO:____
Nome da
crianga:
GénerooMQ FOQ4 Idade: anos e meses
Data de nasc.: / / Local de nascimento :
Estado:
Endereco residencial:
Telefone residencial: () Celular: () (Qpai OméaeQ )

Cuidador: Nome:

Relagcdo com a crianca: U mée O pai Qavé/avdé Qtia/tio QO enfermeira O outros

Sua idade:

Nascimento:

0=. Normal (>= 37 sem gest.) 1=. Prematuro (< 37 sem. Gest.)

Peso ao nascimento:

0=. normal(> 2500g) 1=. baixo peso ( entre 1500 e 2500q) 2=. muito baixo peso

(<1500g9)

Medicagdo em uso:

0 = nenhum 1.anticonvulsivante 2=. Ansiolitico 3 = outros

Alimentacéo:
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0=. alimenta-se sozinho 1=alimenta-se com auxilio

Saude geral: Visdo audicéo sist. respiratério sist. cardio-vasc. outros

0=. normal; 1=. comprometida

Funcionamento cognitivo:

0=. normal; 1=. deficiéncia moderada; 2=. deficiéncia severa

Acompanhamento:

O=médico 1= psicélogo 2= fonoaudidlogo 3= Terapeuta ocupacional 4= Fisioterapeuta

5= outros

Aplicacdo de botox: 0=ndo 1=sim




Avaliacdo das variaveis socioecondmicas:

v' Criancamoracom:( )maeepai ( )mae ( )outros
v n. de pessoas na residéncia:

v" n. de comodos na casa:

v’ casa:( )propria ( ) alugada

Mae:

idade:

v’ estadocivil: ( )solteira ( )casada ( )separada ( ) outros

v" n. de filhos:

v' escolaridade: ( ) <=8anosdeinstrucdo ( )>8anos de instrucao

v’ trabalho: () naotrabalha ( ) trabalha % periodo ( ) trabalha dia todo
v salario: R$

Pai:

ldade:

v' escolaridade: ( ) <=8anosdeinstrucdo ( ) > 8 anos de instrucao

v trabalho: () néotrabalha ( ) trabalha %z periodo ( )trabalhadiatodo

v' salario:R$
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
FACULDADE DE ODONTOLOGIA DE SAO PAULO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado responsavel, este estudo tem como titulo: “Impacto do comprometimento motor
orofacial na qualidade de vida relacionada a saude de criangas e adolescentes com sindrome
de Down", e esta a cargo da pesquisadora Ana Carolina Corazza Pedro e da Profa. Dra. Ana Lidia
Ciamponi. . O estudo sera realizado nas dependéncias do Centro de Atendimento a Pacientes
Especiais- CAPE (FOUSP). Este consentimento podera ser retirado a qualquer momento sem prejuizo

a continuidade do tratamento.

O objetivo € avaliar o quanto os problemas na face podem prejudicar as atividades diérias do

seu filho (a).

Para a realizacao deste estudo sera necesséario que vocé e/ou seu filho(a) respondam trés
guestionarios e faca uma avaliacdo dos musculos da face enquanto come. O primeiro guestionario
esta relacionado com as capacidades que o seu filho tem, o segundo questionario é sobre como vocé
descreve o seu filho/crianga que vocé cuida e o terceiro caso ele/a consiga responder, faremos
perguntas conforme a sua capacidade de entender sobre como ele se sente. Apés a entrevista sera
oferecido dois alimentos (bolacha tipo waffer e iogurte tipo Danoninho) e um copo de agua servida com
um canudo para fazermos as avaliagdes dos aspectos da face e boca do seu filho. Tudo sera realizado

no mesmo ambiente com um tempo total previsto de 1 hora.

O exame clinico e coleta de dados serdo realizados no Centro de Atendimento a Pacientes
Especiais (CAPE) da FOUSP. Esta pesquisa sera realizada através da execucdo de exames e
procedimentos ndo-invasivos, tais como preenchimento de fichas, questionarios e avaliacdo da
motricidade facial do paciente. Com instrumentos de rotina do paciente como copo, colher e canudo.
Os riscos sdo minimos, uma vez que os procedimentos de coleta ndo séo invasivos, ndo havendo
evidéncias de danos permanentes aos pacientes. E ao participar dessa pesquisa ndo o retira dos

atendimentos ja realizados no CAPE.

Como esta pesquisa se trata de um exame odontolégico e um questionario, existe um
risco/desconforto baixo previsto pela participacdo do seu filho(a), sem prejuizo emocional ou
psicolégico. Sendo que como beneficio, estard contribuindo com a melhoria no atendimento
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odontolégico e futuramente ajudar outros estudos a melhorar a qualidade de vida dos individuos com
a Sindrome de Down.

Esta pesquisa podera ajudar a conhecer melhor a salde bucal de pacientes com sindrome de

Down. Individualmente, seu (sua) filho (a) sera examinado para identificar algum tipo de alteracéo bucal.

A participacdo nesta pesquisa € voluntaria. Terd o direito de interromper a pesquisa e retirar 0s
dados do seu filho(a) do estudo em qualquer momento, sem nenhum prejuizo. Os pesquisadores se
comprometem a manter o sigilo da identidade de seu/sua filho(a). Vocé recebera uma via também

assinada desse termo.

Orientado: Ana Carolina Corazza Pedro (anacorazza@usp.br) - Fone: (11) 3091-7835
Orientadora: Profa. Dra. Ana Lidia Ciamponi - Fone: (11) 3091-7835

Local: Faculdade de Odontologia de S&o Paulo Universidade de S&o Paulo

Se houver davidas sobre a ética da pesquisa entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Odontologia (Av. Lineu Prestes 2227, 05508-000 Sdo Paulo, Fone: 3091-7960 ou pelo

e-mail cepfo@usp.br).

“Apos ter sido informado e ter todas as minhas duvidas esclarecidas pelo pesquisador, autorizo o(a)
meu (minha) filho(a) a participar de forma voluntéria desta pesquisa. Sem prejuizo na continuidade
do tratamento que meu (minha) filho (a) tem direito. Podendo a qualquer momento interromper este
consentimento sem nenhum prejuizo. Autorizo a utilizagdo dos resultados deste trabalho em outras

pesquisas. Estou recebendo uma cépia deste termo".

Sao Paulo, de de

Assinatura do responsavel pela crianca:

Nome completo: RG:

Ana Carolina Corazza Pedro Profa. Dra. Ana Lidia Ciamponi

Pesquisadora Orientadora
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UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
FACULDADE DE ODONTOLOGIA DE SAO PAULO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado responsavel, este estudo tem como titulo: “Impacto do comprometimento motor
orofacial na qualidade de vida relacionada a saude de criangas e adolescentes com sindrome
de Moebius", e esta a cargo da pesquisadora Ana Carolina Corazza Pedro e da Profa. Dra. Ana
Lidia Ciamponi. . O estudo seré realizado nas dependéncias do Centro de Atendimento a Pacientes
Especiais- CAPE (FOUSP). Este consentimento podera ser retirado a qualquer momento sem prejuizo

a continuidade do tratamento.

O objetivo é avaliar o quanto os problemas na face podem prejudicar as atividades diarias do

seu filho (a).

Para a realizacao deste estudo sera necesséario que vocé e/ou seu filho(a) respondam trés
guestionarios e faca uma avaliacdo dos musculos da face enquanto come. O primeiro questionario
esta relacionado com as capacidades que o seu filho tem, o segundo questionario é sobre como vocé
descreve o seu filho/crianga que vocé cuida e o terceiro caso ele/a consiga responder, faremos
perguntas conforme a sua capacidade de entender sobre como ele se sente. Apds a entrevista sera
oferecido dois alimentos (bolacha tipo waffer e iogurte tipo Danoninho) e um copo de 4gua servida com
um canudo para fazermos as avaliagdes dos aspectos da face e boca do seu filho. Tudo seré realizado

no mesmo ambiente com um tempo total previsto de 1 hora.

O exame clinico e coleta de dados serdo realizados no Centro de Atendimento a Pacientes
Especiais (CAPE) da FOUSP. Esta pesquisa sera realizada através da execucdo de exames e
procedimentos ndo-invasivos, tais como preenchimento de fichas, questionérios e avaliacdo da
motricidade facial do paciente. Com instrumentos de rotina do paciente como copo, colher e canudo.
Os riscos sdo minimos, uma vez que os procedimentos de coleta ndo sdo invasivos, ndo havendo
evidéncias de danos permanentes aos pacientes. E ao participar dessa pesquisa ndo o retira dos

atendimentos ja realizados no CAPE.

Como esta pesquisa se trata de um exame odontolégico e um questionario, existe um
risco/desconforto baixo previsto pela participacdo do seu filho(a), sem prejuizo emocional ou
psicolégico. Sendo que como beneficio, estard contribuindo com a melhoria no atendimento
odontoldgico e futuramente ajudar outros estudos a melhorar a qualidade de vida dos individuos com

a Sindrome de Moebius.
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Esta pesquisa podera ajudar a conhecer melhor a satide bucal de pacientes com sindrome de
Moebius. Individualmente, seu (sua) filho (a) serd examinado para identificar algum tipo de alteracéo

bucal.

A participacdo nesta pesquisa € voluntaria. Terd o direito de interromper a pesquisa e retirar os
dados do seu filho(a) do estudo em qualquer momento, sem nenhum prejuizo. Os pesquisadores se
comprometem a manter o sigilo da identidade de seu/sua filho(a). Vocé recebera uma via também

assinada desse termo.

Orientado: Ana Carolina Corazza Pedro (anacorazza@usp.br) - Fone: (11) 3091-7835
Orientadora: Profa. Dra. Ana Lidia Ciamponi - Fone: (11) 3091-7835

Local: Faculdade de Odontologia de S&o Paulo Universidade de S&o Paulo

Se houver ddvidas sobre a ética da pesquisa entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Odontologia (Av. Lineu Prestes 2227, 05508-000 Sdo Paulo, Fone: 3091-7960 ou pelo

e-mail cepfo@usp.br).

“Apos ter sido informado e ter todas as minhas duvidas esclarecidas pelo pesquisador, autorizo o(a)
meu (minha) filho(a) a participar de forma voluntéria desta pesquisa. Sem prejuizo na continuidade
do tratamento que meu (minha) filho (a) tem direito. Podendo a qualquer momento interromper este
consentimento sem nenhum prejuizo. Autorizo a utilizag&do dos resultados deste trabalho em outras

pesquisas. Estou recebendo uma cépia deste termo".

Sao Paulo, de de

Assinatura do responsavel pela crianca:

Nome completo: RG:

Ana Carolina Corazza Pedro Profa. Dra. Ana Lidia Ciamponi

Pesquisadora Orientadora
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ANEXO A - Parecer do Comité de Etica

FACULDADE DE ,
ODONTOLOGIADA  “GREraA —™
UNIVERSIDADE DE SAO
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Impactos na qualidade de vida relacionados & satde bucal de jovens com a Sindrome

de Moébius
Pesquisador: Ana Lidia Ciamponi
Area Tematica:
Versdo: 1

CAAE: 07719513.3.0000.0075
Instituicao Proponente: Universidade de Sao Paulo
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 401.794
Data da Relatoria: 20/09/2013

Apresentacao do Projeto:

A Sindrome de Mdebius(SM) é uma doenca relativamente rara, congénita, resultante principaimente no
subdesenvolvimento dos nervos cranianos Vilabducente)e Vil(facial). As caracteristicas mais comuns dessa
sindrome incluem paralisia facial parcial ou completa, unilateral ou bilateral, disfungéo no movimento lateral
dos olhos e fechamento incompleto das palpebras. 75% dos pacientes com SM também apresentam
polidactilia, microglossia e outras deformidades de membros, e em 90% apresentam deformidades orais e
maxilofaciais como micrognatia, deficiéncia de labio superior, mordida aberta, dentes ausentes
congenitamente, fenda palatina e deformidades na lingua. O tratamento odontolégico de criangas com SM
apresenta uma série de dificuldades de vido as limitagoes caracteristicas da doenga, causando impacto na
qualidade de vida do paciente. O presente estudo se propde avaliar o impacto das doengas bucais na
qualidade de vida de criancas e adolescentes com Sindrome de Mdebius. Serdao avaliados 50 pacientes na
faixa etaria entre 5 e 18 anos, atendidos no Centro de Atendimento a Paclente Especial - Cape. A pesquisa
sera realizada em forma de entrevista, utilizando Iinstrumentos de avaliagcédo de qualidade de vida e
direcionadas as criangas e adolescentes. Posteriormente sera realizado exame das condigbes bucais.

Enderego: Av Prof Lineu Prestes 2227

Bairro: Cidade Universithnia CEP: 05508-900
UF: SP Municiplo: SAO PAULO
Telefone: (11)3001-7960 Fax: (11)3091.7814 E-mall: ceplo@usp br

Pagna 01 de
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FACULDADE DE
ODONTOLOGIA DA Q;“’""'ﬁ -
UNIVERSIDADE DE SAO
Continuag o do Parecer: 401.794

Objetivo da Pesquisa:

Avaliar os impactos da saude oral na qualidade de vida de criangcas e adolescentes com a Sindrome de
Méebius.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Durante o estudo sera realizado uma entrevista e um exame clinico odontolégico com instrumentos de rotina
com desconforto minimo, porém considera-se risco minimo.

Beneficios:

Nao ha beneficio direto para o paciente, apenas a colaboracdao para um melhor direcionamento do
tratamento odontolégico em criancas e adolescentes com Sindrome de Mdebius.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

Pesquisadora apresentou projeto,folha de rosto, TCLE. Porém nao apresentou termo de assentimento
(conforme a resolugao 466/12 do CNS) e nao apresentou carta de autorizagao para realizagao da pesquisa
no CAPE.

Recomendacoes:
Apresentar carta de autorizacao do CAPE para realizacao da pesquisa;
Adequar o cronograma em todos os campos citados.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Nao apresentou Carta de autorizagdo do CAPE,

Situacao do Parecer:
Pendente

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Enderego: Av Prof Lineu Prestes 2227

Bairro: Cidade Univarsitana CEP: 05508-900
UF: SP Municipio: SAQPAULO
Telefone: (11)3001-7960 Fax: (11)3091-7814 E-mail: ceplo@usp . br

Pagina 02de 03
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FACULDADE DE
ODONTOLOGIADA  “GRGrad
UNIVERSIDADE DE SAO

Continuagio do Parecer: 401794

SAO PAULO, 20 de Setembro de 2013

Assinador por:
Maria Gabriela Haye Biazevic
(Coordenador)
Endereco: Av Prof Lineu Prastes 2227
Bairro: Cidade Universitaria CEP: 05508-900
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)3091-7960 Fax: (11)3091-7814 E-mail: ceplo@usp.br

Pigna (3ds 03
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ANEXO B - Ficha de avaliacao de Qualidade de Vida Relacionado a Saude

PedsQL ™

Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida

Versao 4.0
Relato dos Pais sobre as Criancgas (5 a 7 anos)

Reproduced without permission

Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 01/00
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No ultimo més, quanto seu filho (a) tem tido problemas com...

Quase Algumas |Frequente |Quase
Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca Nunca Vezes mente Sempre
0 1 2 3 4
1.Andar mais de um quarteirao
0 1 2 3 4
2.Correr
3.Participar de atividades esportivas ou 0 1 2 3 4
exercicios
4.l evantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5.Tomar banho de banheira ou chuveiro sozinho 0 1 2 3 4
6.Fazer as tarefas do dia-a-dia da casa 0 1 2 3 4
7.Ter dor ou machucado 0 1 2 3 4
8. Pouca energia 0 1 2 3 4
Quase Algumas |Freqlente |Quase
Aspecto Emocional  (problemas com...) Nunca Nunca Vezes mente Sempre
0 1 2 3 4
1.Sentir medo ou ficar assustado
0 1 2 3 4
2. Ficar triste ou deprimido
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4.Dificuldade para dormir 0 1 2 3 4
5. Ficar preocupado 0 1 2 3 4
Quase Algumas |Frequente |Quase
Aspecto Social (problemas com...) Nunca Nunca Vezes mente Sempre
0 1 2 3 4
1.Conviver com outras criangas
0 1 2 3 4
2. Outras criangas ndo querem ser amigos dele (a)
3. Outras criancgas provocam seu filho (a) 0 1 2 3 4
4. Nao consegue fazer coisas que outras 0 1 2 3 4
criancas da mesma idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras 0 1 2 3 4

criancas




119

Quase Algumas |Frequente |Quase

Atividade Escolar (problemas com...) Nunca Nunca Vezes mente Sempre

0 1 2 3 4
1.Prestar ateng¢ao na aula

0 1 2 3 4
2.Esquecer as coisas
3.Acompanhar os trabalhos da classe 0 1 2 3 4
4.Faltar na escola por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5.Faltar na escola parair ao médico ou hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0- Parent (5-7)

Not to be reproduced without permission

Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 01/00
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PedsQL ™

Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida

Versao 4.0
Relato dos Pais sobre as Criancgas (8 a 12 anos)

PedsQL 4.0- Parent (8-12) Not to be reproduced without permission
Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 01/00
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No ultimo més, quanto seu filho (a) tem tido problemas com...

Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Freqlente Quase
Nunca Vezes mente Sempre

1 Andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4

2. Correr 0 1 2 3 4

3.Part}ic_ipar de atividades esportivas ou 0 1 2 3 4

exercicios

4.l evantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4

5.Tomar banho de banheira ou chuveiro sozinho 0 1 2 3 4

6.Fazer as tarefas do dia-a-dia da casa 0 1 2 3 4

7.Ter dor ou machucado 0 1 2 3 4

8. Pouca energia 0 1 2 3 4

Aspecto Emocional  (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Freqliente Quase
Nunca Vezes mente Sempre

1.Sentir medo ou ficar assustado 0 1 2 3 4

2. Ficar triste ou deprimido 0 1 2 3 4

3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4

4.Dificuldade para dormir 0 1 2 3 4

5. Ficar preocupado 0 1 2 3 4
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Aspecto Social (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Freqliente Quase
Nunca Vezes mente Sempre

1.Conviver com outras criangas 0 1 2 3 4

2. Outras criangas ndo querem ser amigos dele (a) 0 1 2 3 4

3. Outras criancas provocam seu filho (a) 0 1 2 3 4

4. Nao consegue fazer coisas que outras 0 1 2 3 4

criancas da mesma idade fazem

5. Acompanhar a brincadeira com outras 0 1 2 3 4

criancas

Atividade Escolar (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Frequente Quase
Nunca Vezes mente Sempre

1.Prestar atencdo na aula 0 1 2 3 4

2.Esquecer as coisas 0 1 2 3 4

3.Acompanhar os trabalhos da classe 0 1 2 3 4

4. Faltar na escola por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4

5.Faltar na escola para ir ao médico ou hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0- Parent (8-12)

Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 01/00

Not to be reproduced without permission
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ID#

Data:

PedsQL ™

Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida

Versao 4.0

Relato dos Pais sobre Adolescentes (13 a 18 anos)

PedsQL 4.0 — Parent (13-18) Not to be reproduced without permission
Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 01/00
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No ultimo més, quanto seu filho (a) tem tido problemas com...

Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Freqliente Quase
Nunca Vezes mente Sempre

1.Andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4

2.Correr 0 1 2 3 4

3.Participar de atividades esportivas ou 0 1 2 3 4

exercicios

4.l evantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4

5.Tomar banho de banheira ou chuveiro sozinho 0 1 2 3 4

6.Fazer as tarefas do dia-a-dia da casa 0 1 2 3 4

7.Ter dor ou machucado 0 1 2 3 4

8. Pouca energia 0 1 2 3 4

Aspecto Emocional  (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Frequente Quase
Nunca Vezes mente Sempre

1.Sentir medo ou ficar assustado 0 1 2 3 4

2. Ficar triste ou deprimido 0 1 2 3 4

3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4

4.Dificuldade para dormir 0 1 2 3 4

5. Ficar preocupado 0 1 2 3 4

Aspecto Social (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Frequente Quase
Nunca Vezes mente Sempre

1.Conviver com outros adolescentes 0 1 2 3 4

2. Outros adolescentes ndo querem ser amigos 0 1 2 3 4

dele (a)

3. Outros adolescentes provocam seu filho (a) 0 1 2 3 4

4. Nao consegue fazer coisas que outros 0 1 2 3 4

adolescentes da mesma idade fazem

5. Acompanhar outros adolescentes 0 1 2 3 4
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Atividade Escolar (problemas com...) Nunca Quase Algumas |Freqliente |Quase
Nunca Vezes mente Sempre
1.Prestar atencdo na aula 0 1 2 3 4
2.Esquecer as coisas 0 1 2 3 4
3.Acompanhar os trabalhos da classe 0 1 2 3 4
4.Faltar na escola por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5.Faltar na escola parair ao médico ou hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 — Parent (13-18)

Not to be reproduced without permission

Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 01/00







ANEXO C - Ficha de avaliagdo de motricidade oral - OMAS

Consisténcia da dieta utilizada: ( ) solida/( ) pastosa homogénea/ puré

Ficha clinica de avaliacdo durante alimentacao

Instrumento utilizado na alimentacao: ( ) colher/( ) garfo

129

0 1 2 3
nota
Passivo subfuncional 1 semi-funcional funcional
z abrir
Trava fortemente o Trava e solta Capaz ab . N
Fechamento Sem p o fechar mandibula
. N utensilio de utensilio de
mandibular reacéo . ~ . ~ suavemente
alimentacao alimentacao o
sobre utensilio
Veda Veda
Vedamento . . . ) . .
) N N&o veda, mas trava | insatisfatoriamente | satisfatoriamente
labial frente ao Nao veda . .
- com dente , com retirada com retirada total
utensilio . . .
parcial do alimento alimento
Vedamento Veda
, « Veda com insatisfatoriamente Veda
anterior na Nao veda . 30 I | int .
degluticao interposicao lingua sem |rj erposicao Satisfatoriamente
lingual
Controle do
. Sempre Perde sempre
alimento na Perde um pouco ~
- perde todo grande parte . N&o perde
degluticéo . . alimento
- alimento alimento
(sélidos)
Sem N Suga e consegue
~ : Tenta, mas néo Suga
Succédo canudo | movimento de modo .
) consegue . ) continuamente
ativo intermitente
Controle do Sembpre
liguido na P Perde grande parte Perde pouco N&o perde
o perde todo
degluticdo
Engasgo ~
d 9 tg Nao engasga
jurante a Engasga Engasga as vezes Engasga com
alimentac&o sempre com pastoso graos com qualquer
. consisténcia
(solido)
Executa Mastiga
o Sem Com amassamento . funcionalmente
Mastigacédo : movimento mas
movimento h - com controle de
(much) sem rotagao .
lingua
Predominancia do (s) tipo (s)
Tipo predominante: ( ) Passivo () Subfuncional ( ) Semi-funcional () Funcional
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Mordida aberta anterior: Sim () N&o ( )

Mordida cruzada anterior: Sim () Nao ( )

Mordida cruzada posterior: Sim () Nao () - Direito / Esquerdo
Apinhamento: Sim () N&o ( )

Bruxismo: Sim ( ) Nao ( )



