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RESUMO

Objetivo: Avaliaraqualidade de vidarelacionadaa visdo em criangas com
catarata congénita bilateral, utilizando o Questiondrio de Func¢ao Visual
Infantil (QFVI). Métodos: O QFVIpossui duas diferentes apresentagoes:
criangas menores e maiores de 3 anos, sendo dividido em seis dominios:
saude geral, saide geral da visdo, competéncia, personalidade, impacto
familiar e tratamento. O QFVI foi aplicado aos pais/cuidadores/respon-
saveis de criangas com catarata congénita bilateral do Instituto da Visdo
da Universidade Federal de Sao Paulo. As notas encontradas nos do-
minios foram comparadas entre os grupos controle - criangas com visao
normal (n=32, média da idade=38 meses; dp=17,3) e experimental -
criangas com catarata congénita (menores de 3 anos, n=19, idade mé-
dia=14,6 meses; dp=10,7 e maiores de 3 anos, n=18, idade média=4,4 anos;
dp=1,5, alocados segundo o grau de comprometimento visual em n=16 -
sem deficiéncia visual; n=10 - deficiéncia visual leve; n=11 - deficiéncia
visual grave). Para a andlise estatistica foram utilizados os testes t e
andlise de varidncia (ANOVA). Resultados: O grupo experimental apre-
sentou redugdo estatisticamente significativa em todos os dominios do
questiondrio, quando comparado ao grupo controle. O dominio compe-
téncia apresentou-se com baixa nota havendo reducgio estatisticamente
significante de acordo com a gravidade da deficiéncia visual (ANOVA
F5,1,p=0,01; teste de Tukey p<0,01), assim como a nota composta total
(ANOVA F 5,4, p=0,01; teste de Tukey p=0,01/0,05). Conclusao: A
catarata congénita bilateral influencia na qualidade de vida relacionada
a visdo em criangas, confirmada pelos baixos valores obtidos nos domi-
nios estudados, mais evidentemente no dominio competéncia. O QFVI
mostrou-se umimportante instrumento para avaliar e mensurar o impacto
do comprometimento visual causado pela catarata congénita bilateral na

qualidade de vida.

Descritores: Qualidade de vida; Catarata/congénito; Questionarios; Visdo; Baixa visao;
Crianga; Cuidadores

INTRODUCAO

A qualidade da visdo é parte integral da qualidade de vida de todos os
individuosV. A visdo € um dos mais importantes sentidos no desenvolvi-
mento normal da crianca®. O comprometimento dessa via pode causar
dificuldades nas habilidades de vida diaria, no desenvolvimento neu-
ropsicomotor normal e na relagdo familiar®®. A catarata congénita bilate-
ral é uma causa frequente de cegueira na infincia, responsavel por cerca
de 10 a 30% dos casos, variando entre diferentes regides do mundo®'?,
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Os instrumentos para a avaliacdo da qualidade de vida rela-
cionada a visdo em pacientes adultos sdo amplamente uti-
lizados para pesquisas em oftalmologia. No entanto, no grupo
infantil, seu uso € limitado, pois envolve processos e etapas do
crescimento que dependem do desenvolvimento normal da crian-
ca'V, Para isto, foi desenvolvido o Questiondrio de Fung¢édo
Visual Infantil® (QFVI). Sua versao no idioma portugués foi
validada durante o estudo original, quando foi traduzido para o
portugués-brasileiro, adaptado para a realidade cultural e eco-
ndmica, retraduzido para o inglés americano por profissional
especializado (tradutor juramentado) e comparado com a versao
original em inglés com grande similaridade e finalmente aplicado
em criangas de visdo normal.

O QFVI apresenta-se em duas versoes de acordo com a faixa
etdria, contendo 35 questdes para menores de 3 anos (QFVI - 3)
e 40 questdes para maiores de 3 anos (QFVI - 7), abordando
diversos aspectos sobre a qualidade da funcdo visual infantil,
sendo dividido em seis dominios: Satde Geral; Saide Geral da
Visao; Competéncia; Personalidade; Impacto familiar e Trata-
mento (Anexos 1 e 2).

O presente estudo tem como objetivo avaliar a qualidade de
vidarelacionada a visdo pela aplicacdo do QFVI-3e QFVI-7.

METODOS

Este estudo prospectivo observacional transversal foi rea-
lizado no periodo de fevereiro de 2006 a marco de 2007, no
Departamento de Oftalmologia da UNIFESP. O estudo seguiu
os principios da Declaracdo de Helsinque e foi analisado e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Sao Paulo/Hospital Sdo Paulo, sob o nimero 1.641/
04 em 13 de abril de 2005.

Foram convidados a participar deste estudo pais/respon-
saveis/cuidadores de 69 criancas alocados em dois grupos:
experimental e controle. O grupo experimental teve o seguinte
critério de inclusdo: diagndstico de catarata congénita bilate-
ral com ou sem tratamento prévio (cirurgia, 6culos, oclusao),
com idade inferior a 7 anos, estas eram subdivididas em me-
nores de 3 anos e criancas de 3 a 7 anos, além de auséncia de
alteragdes neuroldgicas ou outras patologias associadas. O
grupo controle tem os seguintes critérios de inclusdo: idade
até 7 anos, boa saide geral, exame oftalmolégico normal, au-
séncia de queixas visuais e auséncia de alteracdes neuroldgi-
cas ou outras patologias associadas. A composicdo e caracte-
ristica de cada grupo encontram-se descrita na tabela 1.

As criancas do grupo experimental foram subdivididas de
acordo com a gravidade da deficiéncia visual. O limite de
normalidade da acuidade visual variou de acordo com a idade.
Para classificar a acuidade visual e também sua variacao, to-
das as medidas foram convertidas em uma classificag@o tinica
(logMAR), com a escala variando de sem deficiéncia visual a
deficiéncia visual grave. A visdo foi considerada normal quan-
do constatada a visdo adequada e esperada para a idade cro-
nolégica da crianga, de acordo com o método empregado para
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medida da AV - cartdes de acuidade de Teller ou potencial
visual evocado de varredura’?, como, deficiéncia visual leve
para reducdo de até 0.1 logMAR da visdo normal para a idade,
até a perda visual leve, para visdo que variasse de 0.2 a 0.3
logMAR, abaixo do limite de tolerancia normal para a idade.
A deficiéncia visual moderada, para redugdo de 0.4 a 0.9
logMAR, abaixo do limite de tolerdncia normal para a idade e
deficiéncia visual grave parareducao de 1.0 logMAR, do limite
de tolerancia normal para a idade"". A composi¢ao e caracte-
ristica de cada grupo encontram-se descrita na tabela 2, sendo
leve, os pacientes com deficiéncia visual limite e leve e o grupo
denominado grave as crian¢as com comprometimento modera-
do e grave.

O QFVI foi aplicado e respondido por pais/responsaveis/
cuidadores, que convivessem e cuidassem das criancas (Ta-
bela 3). A administragdo do questiondrio foi feita sempre pelo
mesmo entrevistador (MCBL), com perguntas realizadas in-
dividualmente, seguindo a sequéncia do mesmo.

Na anélise do QFVI, notaigual a 100 (cem) indica “melhor”,
0 (zero) indica “pior” qualidade de vida. A nota de cada dominio
foi entdo definida como a média das notas dos itens que perten-
cem a ela. Itens classificados como “nao se aplica”, assim como
itens ndo respondidos, sdo simplesmente omitidos da média.
Detalhes de como realizar a pontuagdo para cada subescala e a
pontuagdo total, chamada de nota composta total, sdo descritos
nos quadros 1A e B (http://www.retinafoundation.org).

Para a andlise estatistica, a comparac@o entre oS grupos
maiores e menores de trés anos foi utilizada o teste t-Student
nio pareado, ja a andlise entre os trés grupos de deficiéncia
visual, foi utilizada a andlise de variancia (ANOVA), sendo o
valor de significancia estabelecido como p<0,05.

RESULTADOS

A nota composta total da qualidade de vida relacionada a
visdo medida pelo QFVI mostrou-se reduzida no grupo experi-
mental, quando comparado ao grupo controle. Todos os domi-
nios foram estatisticamente reduzidos no grupo experimental,
quando comparado ao grupo controle (p<0,05 - Figura 1),
sendo os dominios de maior comprometimento o impacto da
familia e competéncia.

Na comparagdo dos grupos de deficiéncia visual, os domi-
nios com as notas estatisticamente reduzidas foram, compe-
téncia (F=5,1, p=0,01) e nota composta total (F=5,3, p=0,01).

Quando comparados entre si, o grupo de deficiéncia visual
grave apresentou reducdo estatisticamente significativa quan-
do comparado ao grupo sem deficiéncia visual, no dominio com-
peténcia (p=0,01) e nota composta total (p=0,01) - (Figura 2).

DISCUSSAO

As criancas com catarata congénita bilateral em ambas as
faixas etdrias, menores e maiores de 3 anos, apresentaram
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Anexo 1 - QFVI - 3 - Questionario de Funcao Visual Infantil (Versao para criancas menores de 3 anos)

Paciente #

Esta pagina de rosto serd descartada. E usada somente para controle enquanto vocé estiver no consultério médico.

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

No6s nao daremos qualquer informagéo sobre vocé ou seu(ua) filho(a) para qualquer outra pessoa.

Instrucoes

Por favor, leia ou ouga cada pergunta cuidadosamente;

E importante que vocé responda a todas as questdes;

Tente optar por uma unica resposta para cada pergunta;

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

Por favor, responda as questdoes a seguir sobre a saude e a visao do seu(ua) filho(a):
1. Em geral, a saude geral de seu(ua) filho(a) é:

() Excelente () Muito Boa ( )Boa () Razoavel () Ruim

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

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

() Excelente ( )Boa () Razoavel () Ruim () Muito Ruim () Cego(a)
() Nao se aplica a(o) meu(inha) filho(a)

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

() Nunca () Raramente () Asvezes () Frequentemente ( ) Sempre

5. Quanto tempo vocé gasta para cuidar da visao de seu filho (tais como: consultas com oftalmologista, oclusao ou tampao, colirios, terapia)?
() Uma vez ao més ou menos (ou nunca) () Uma vez por semana () Uma vez por dia

() Poucas horas do dia () A maior parte do dia

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

() Nunca () Raramente () As vezes () Frequentemente () Sempre
7. Vocé e os outros membros da sua familia (marido/esposa ou pais) discutem sobre os cuidados médicos que seu(ua) filho(a) esta recebendo
ou sobre o tratamento que o médico prescreveu?
() Nunca () Raramente () Asvezes () Frequentemente () Sempre
Nods gostariamos de saber como vocé se sente sobre a visdao de seu(ua) filho(a).
Por favor indique o quanto vocé concorda com as perguntas a seguir:
Discordo Discordo Nao estou Concordo Concordo Nao se aplica a

plenamente certo plenamente meu(inha) filho(a)
8. Me incomoda quando outras pessoas
comentam sobre a visdao ou os olhos de
meu(inha) filho(a) quando o(a) levo
a algum lugar.
9. Meu(inha) filho(a) se sente diferente
das outras criangas.
10. Eu percebo que as outras criancas
olham para o(a) meu(inha) filho(a).
11. Meu(inha) filho(a) gosta de
visitar os parentes (familia).
12. Meu(inha) filho(a) fica zangado(a) ou
frustrado(a) por causa de seu problema visual.
13. Tenho receio se meu(inha) filho(a)
conseguird, ou nao sera capaz, de ler,
ver TV, ou dirigir um carro.
14. Meu(inha) filho(a) fica bem sozinho(a) ou
com outras criangas e amigos.

Como a visao de seu(a) filho(a) afeta as atividades dele(a)?
Por favor, indique o quanto sao dificeis para o seu(ua) filho(a) as atividades descritas abaixo, por causa do seu problema visual:

Sem dificuldade Um pouco de Dificuldade Dificuldade Nao consegue Meu(inha) filho(a)
por causa dificuldade por moderada por extrema por fazer por é muito pequeno(a)
da visao causa da visdo causa da visao causa davisdo causa da visao para tentar isso

15. Meu(inha) filho(a)
consegue alimentar-se
sozinho(a).
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(Continuagéao) Anexo 1 - QFVI - 3 - Questionario de Funcao Visual Infantil (Versao para criancas menores de 3 anos)

Como a visao de seu(a) filho(a) afeta as atividades dele(a)?
Por favor, indique o quanto sao dificeis para o seu(ua) filho(a) as atividades descritas abaixo, por causa do seu problema visual:

Sem dificuldade Um pouco de Dificuldade Dificuldade @ Nao consegue Meu(inha) filho(a)
por causa dificuldade por moderada por extrema por fazer por € muito pequeno(a)
da visao causa da visao causa da visdo causa da visdao causa da visao para tentar isso

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

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

seus dentes.

18. Meu(inha) filho(a)
consegue lavar seu rosto.
19. Meu(inha) filho(a)
consegue seguir um
mobile ou um brinquedo
que se move.

20. Meu(inha) filho(a)
consegue localizar um
pequeno pedaco de
comida (migalha de pao)
e pega-lo.

21. Meu(inha) filho(a)
ajuda com os afazeres de
casa (trabalhos domésticos).

Como a visao de seu(ua) filho(a) afeta as atividades dele(a)?
Por favor, indique o quanto vocé concorda com as sentencas abaixo:

Discordo Discordo Nao estou Concordo Concordo Nao se aplica a

plenamente certo plenamente  meu(inha) filho(a)
22. Meu(inha) filho(a) gosta de ver livros.
28. A visao de meu(inha) filho(a) dificulta que
ele(a) aprenda a andar, correr, saltar ou pular.
24. Meu(inha) filho(a) gosta de assistir TV,
videos, ou de jogar videogames.
25. Meu(inha) filho(a) gosta de brincar
com 0s outros (irmaos ou amigos).

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

Por favor, indique com que frequéncia acontece:
Nunca Raramente As vezes Frequentemente Sempre Meu(inha) filho(a)
€ muito pequeno(a)
para tentar isso
27. Meu(inha) filho(a) faz contato
visual comigo e sorri.
28. Meu(inha) filho(a) esbarra nas
pessoas, paredes ou mobilia.
29. Meu(inha) filho(a) tropega em
degraus ou no meio fio.
Perguntas sobre o tratamento da condicao ocular de seu(ua) filho(a).
30. Seu(ua) filho(a) esta realizando tratamento para a condigao visual dele(a) [o tratamento inclui por exemplo 6culos, lente de contato, lente
intraocular, oclusdo (tampéao), colirios ou outro tipo de tratamento]?
Por favor, circule um:
SIM / NAO
Se responder NAO para a questio 30, siga para a proxima pagina;
Se responder SIM para a questao 30, por favor, responda as questoes a seguir:
Nunca Raramente As vezes Frequentemente  Sempre

31. Eu tenho problema para aplicar o tratamento (por exemplo,
colocar os 6culos ou tampao, instilar colirio ou outra medicacao).
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(Continuag@o) Anexo 1 - QFVI - 3 - Questionario de Fungao Visual Infantil (Versao para criancas menores de 3 anos)

Nunca Raramente As vezes Frequentemente = Sempre
32. Meu(inha) filho(a) fica incomodado(a) quando tratado(a)
(por exemplo, quando usa 6culos ou tampao
ou quando recebe colirios).
33. Meu(inha) filho(a) é menos ativo(a) quando tratado(a)
(por exemplo, quando usa 6culos ou tampao, ou quando
recebe colirios ou medicacao).
34. Eu me preocupo quando meu(inha) filho(a) recusa o
tratamento (por exemplo tira os 6culos ou tampao,
ou fecha os olhos na hora de colocar o colirio).
35. Eu algumas vezes esqueco de tratar o(a) meu(inha) filho(a).

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

O que vocé é da crianga: () Pai/Mae () Responsavel Legal () Avd/Avé () Outro(a)
Sexo: () Masculino () Feminino
Idade: () Abaixode21 ( )21-30 ( )31-40 ( )41-50 () Acimade50
Raca: () Branco(a) () Negro(a) () Pardo(a) () Amarelo(a) () indio(a)
Estado civil: () Solteiro(a) () Casado(a) () Separado(a) () Divorciado(a) () Viuvo(a)
Vocé mora em: () Cidade () Area rural
Sua casa é: () Proépria () Alugada () Outro
Numero de adultos na sua casa: Numero de criangas na sua casa:
Sua educacéo: () Analfabeto(a) () 12 grau incompleto () 12 grau completo
() 22 grau incompleto ()22 grau completo
() Superior incompleto () Superior completo () Pds-graduagao
Quem cuida de seu(ua) filho(a) durante o dia:
() Eu mesmo(a) ou esposa(o) () Outro adulto em minha casa () Outro adulto na casa dele(a)
@ () Creche () Escola Outro:
Obrigada(o) por responder as perguntas!

Dados Pessoais

Idade do Paciente

Diagndstico Oftalmoldgico:

Outro Diagnéstico:

Primeira Visita? () Sim ( )Nao
Esta sob tratamento atualmente? () Sim () Nao
() Oculos () Oclusao () Colirios () Cirurgia

Outro tratamento:
Acuidade OD Acuidade OE
Método usado para avaliagdo da acuidade

Classificagao da deficiéncia de acuidade visual:
OD: () Grave () Moderada () Leve () Limite () Normal
OE: () Grave () Moderada () Leve () Limite () Normal
(Para diferencas interoculares significantes, p.ex. em pacientes ambliopes, por favor classifique o olho mais fraco relativo ao olho mais forte)
A crianga tem atraso no desenvolvimento?
( )SIM ( )NAO () Nao Sabe

Outras condi¢gdes médicas significantes:

Data Rubrica
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Anexo 2 - QFVI - 7 - Questionario de Funcao Visual Infantil (Versao para criancas com ou mais de 3 anos)

Paciente #
Esta pagina de rosto sera descartada. E usada somente para controle enquanto vocé estiver no consultério médico.

Os exames oculares ndao medem como a visédo de uma (sua) crianca afeta suas atividades diarias e o seu bem-estar geral. N6s estamos
aplicando um questionario para medir como os problemas visuais afetam a (sua) crianga na vida e como estes problemas visuais afetam
suas familias.

No6s nédo daremos qualquer informagéo sobre vocé ou seu(ua) filho(a) para qualquer outra pessoa.

Instrucoes

Por favor, leia ou ouca cada pergunta cuidadosamente;

E importante que vocé responda a todas as questdes;

Tente optar por uma unica resposta para cada pergunta;

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

Por favor, responda as questdes a seguir sobre a satde e a visdao do seu(ua) filho(a):
. Em geral, a saude geral de seu(ua) filho(a) é:

) Excelente () Muito Boa (  )Boa () Razoavel () Ruim
. No momento, a visao de seu(ua) filho(a) quando esta com os dois olhos abertos é:

) Excelente ( ) Boa () Razoavel () Ruim () Muito Ruim () Cego(a)
. Se o(a) seu(ua) filho(a) tem problema visual somente em um olho, a visdo de seu(ua) filho(a) no olho com problema é:

) Excelente ( )Boa () Razoavel () Ruim () Muito Ruim () Cego(a)

) Nao se aplica a(o) meu(inha) filho(a)
. Vocé se preocupa com a visao de seu(ua) filho(a)?

N~~~ DA~~~ — 2

) Nunca () Raramente () Asvezes () Frequentemente ( ) Sempre

. Quanto tempo vocé gasta para cuidar da visao de seu filho (tais como: consultas com oftalmologista, oclusdo ou tampao, colirios, terapia)?
) Uma vez ao més ou menos (ou nunca) () Uma vez por semana () Uma vez por dia
) Poucas horas do dia () A maior parte do dia

(0]

. O tempo que vocé gasta com a visao de seu(ua) filho(a) (consultas com o oftalmologista, oclusao, colirios, terapia) toma o tempo que vocé
gostaria de gastar com seus outros filhos ou marido/esposa?
() Nunca () Raramente () Asvezes () Frequentemente () Sempre

@ Nés gostariamos de saber como vocé se sente sobre a visao de seu(ua) filho(a).
Por favor indique o quanto vocé concorda com as perguntas a seguir:

Discordo Discordo Nao estou Concordo Concordo Nao se aplica a
plenamente certo plenamente meu(inha) filho(a)
7. Me incomoda quando outras pessoas
comentam sobre a visdo ou os olhos de
meu(inha) filho(a) quando o(a) levo
a algum lugar.
8. Meu(inha) filho(a) se sente
diferente das outras criangas.
9. Meu(inha) filho(a) é feliz a maior
parte do tempo.
10. Eu noto que as outras criancas
olham para o(a) meu(inha) filho(a).
11. Meu(inha) filho(a) sofre gozagao
por causa de seu problema visual.
12. Meu(inha) filho(a) faz novos
amigos com facilidade.
13. Meu(inha) filho(a) é
carinhoso(a), afetuoso(a).
14. Meu(inha) filho(a) fica bem sozinho(a)
ou com outras criancas e amigos.

Como a visao de seu(ua) filho(a) afeta as atividades dele(a)?
Por favor, indique o quanto é dificil para o(a) seu(ua) filho(a) as atividades descritas abaixo, por causa do seu problema visual:

Sem dificuldade Um pouco de Dificuldade Dificuldade Nao consegue  Meu(inha) filho(a)
por causa dificuldade por moderada por extrema por fazer por é muito pequeno(a)
da visao causa da visdo causa da visao causa da visdo causa da visao para tentar isso

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

16. Meu(inha) filho(a)
consegue se vestir sozinho(a)
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(Continuagé@o) Anexo 2 - QFVI - 7 - Questionario de Funcao Visual Infantil (Versao para criancas com ou mais de 3 anos)

Como a visao de seu(a) filho(a) afeta as atividades dele(a)?
Por favor, indique o quanto sao dificeis para o seu(ua) filho(a) as atividades descritas abaixo, por causa do seu problema visual:

Sem dificuldade Um pouco de Dificuldade Dificuldade Nao consegue Meu(inha) filho(a)
por causa dificuldade por moderada por extrema por fazer por € muito pequeno(a)
da visao causa da visao causa da visdo causa davisdo causa davisao para tentar isso

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

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

19. Meu(inha) filho(a) consegue
andar de bicicleta.

20. Meu(inha) filho(a) consegue
praticar esportes ou atividades
de jogos (pega-pega)

21. Meu(inha) filho(a) consegue
despejar liquido num

copo ou Xxicara.

22. Meu filho consegue

discar no telefone.

28. Meu(inha) filho(a) ajuda
com os afazeres de casa
(trabalhos domésticos).

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

25. Meu(inha) filho(a) consegue
identificar moedas.

Como a visao de seu filho afeta as atividades dele?
Por favor, indique o quanto vocé concorda com as sentencas abaixo:
Discordo Discordo Nao estou Concordo Concordo Nao se aplica a

plenamente certo plenamente meu(inha) filho(a)
26. Meu(inha) filho(a) gosta de ver livros.
27. A visao de meu(inha) filho(a) dificulta
que ele(a) aprenda a andar, correr,
saltar ou pular.
28. A visao de meu(inha) filho(a) atrapalha
seu aprendizado.
29. Meu(inha) filho(a) gosta de ver TV,
videos, ou de jogar videogames.
30. Meu(inha) filho(a) gosta de viajar
de férias com a familia.
31. Meu(inha) filho(a) gosta de brincar com
0s outros (irmaos ou amigos).
32. Meu(inha) filho(a) gosta de desenhar,
pintar ou de outras atividades de artes.
33. A visao de meu(inha) filho(a) dificulta

que ele(a) encontre algo em uma prateleira
ou em um armario.

Por favor, indique com que frequéncia acontece:

Nunca Raramente As vezes Frequentemente Sempre Meu(inha) filho(a)
é muito pequeno(a)
para tentar isso

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

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

35. Seu filho esta realizando tratamento para a condicao visual dele [o tratamento inclui por exemplo éculos, lente de contato, lente intraocular,
oclusdo (tampao), colirios ou outro tipo de tratamento]?

Por favor, circule um:
SIM / NAO

Se responder NAO para a questdo 35, siga para a préxima pagina;
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(Continuacéo) Anexo 2 - QFVI - 7 - Questionario de Funcao Visual Infantil (Versao para criancas com ou mais de 3 anos)

Se responder SIM para a questao 35, por favor, responda as questoes a seguir:
Nunca Raramente As vezes Frequentemente = Sempre

36. Eu tenho problema para aplicar o tratamento (por exemplo,
colocar os éculos ou tampao, instilar colirio ou outra medicagao).

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

38. Meu(inha) filho(a) € menos ativo(a) quando tratado(a)
(por exemplo, quando usa 6culos ou tampao,

ou quando recebe colirios ou medicagao).

39. Eu me preocupo quando meu(inha) filho(a) recusa o
tratamento (por exemplo tira os 6culos ou tampao,

ou fecha os olhos na hora de colocar o colirio).

40. Eu algumas vezes esquego do tratamento

do(a) meu(inha) filho(a).

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

O que vocé é da crianga: ( ) Pai/Mae () Responsavel Legal () Avo/Avo () Outro(a)
Sexo: () Masculino () Feminino
Idade: ( )Abaixode21 ( )21-30 ( )31-40 ( )41-50 () Acimade50
Raca: () Branco(a) () Negro(a) () Pardo(a) () Amarelo(a) () indio(a)
Estado civil: () Solteiro(a) () Casado(a) () Separado(a) () Divorciado(a) ( ) Viuvo(a)
Vocé mora em: () Cidade () Area rural
Sua casa é: () Propria () Alugada () Outro
Numero de adultos na sua casa: Numero de criangas na sua casa:
Sua educagéo: () Analfabeto(a) () 12 grau incompleto () 12 grau completo
() 22 grau incompleto ()22 grau completo
() Superior incompleto () Superior completo () Poés-graduagao
Quem cuida de seu(ua) filho(a) durante o dia:
() Eu mesmo(a) ou esposa(o) () Outro adulto em minha casa () Outro adulto na casa dele(a)
() Creche () Escola QOutro:

Obrigada(o) por responder as perguntas!
Dados Pessoais

Idade do Paciente

Diagnéstico Oftalmoldgico:
Outro Diagnéstico:

Primeira Visita? ( )Sim ( )Nao
Esta sob tratamento atualmente? () Sim () Nao
() Oculos () Oclusao () Colirios () Cirurgia

Outro tratamento:
Acuidade OD Acuidade OE
Método usado para avaliagdo da acuidade

Classificagdo da deficiéncia de acuidade visual:
OD: () Grave () Moderada ( )Leve () Limite () Normal
OE: () Grave () Moderada () Leve () Limite () Normal
(Para diferencas interoculares significantes, p.ex. em pacientes ambliopes, por favor classifique o olho mais fraco relativo ao olho mais forte)
A crianga tem atraso no desenvolvimento?
( )SIM ( )NAO () Nao Sabe

Outras condigdbes médicas significantes:

Data Rubrica
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Tabela 1. Descricdo da distribuicdo de sexo e idade, com média
e desvio padrao, das criancas participantes
Grupo experimental <3 anos 3 a7 anos
Sexo
Masculino 13 8
Feminino 6 10
Total 19 18
Idade 4 a 34 meses 3 a7anos
14,6 meses 4,4 anos
(dp=10,7) (dp=1,5)
Grupo controle <3 anos 3 a 7 anos
Sexo
Masculino 7 3
Feminino 10 12
Total 17 15
Idade 2 a 35 meses 3 a7anos
26,9 meses 4,2 anos
(dp=10,3) (dp=1,3)

Tabela 2. Descricao da distribuicdo de sexo e idade, com média
e desvio padrao, das criancas participantes, divididas segundo a
gravidade do comprometimento visual

Grupo sem deficiéncia visual

Sexo
Masculino 7
Feminino 9

Total 16

Idade 34,1 meses (dp=26,2)
<3 anos 7
3 a7 anos 9

Grupo com deficiéncia visual leve

Sexo
Masculino 6
Feminino 4

Total 10

Idade 39 meses (dp=26,8)
<3 anos
3 a7 anos 4

Grupo com deficiéncia visual grave

Sexo
Masculino 3
Feminino 8

Total 11

Idade 27,5 meses (dp=19,3)
<3 anos 6
3 a7 anos 5

déficit em sua qualidade de vida geral relacionada a visio,
sendo a maior perda encontrada no dominio de impacto da
familia perante a deficiéncia, seguida pela competéncia na
realizacdo das atividades. Nos grupos alocados segundo a
gravidade da deficiéncia visual, o que apresentou a pior
nota, por obter baixa nota composta total e, portanto o maior
comprometimento da qualidade de vida relacionada a visdo
foi o grupo composto por criangas com deficiéncia visual
grave.

As criangas do grupo controle apresentaram todas as no-
tas dos dominios acima de 90, com baixo desvio padrdo, mos-
trando a validade do QFVI.

Pesquisa realizada em criancas com catarata congénita bi-
lateral em institui¢do americana, mostrou auséncia na diferen-
ca entre grupos etdrios, menor e maior de 3 anos, o que se
confirmou no presente estudo"®. No mesmo levantamento,
no entanto, em criangas com retinopatia da prematuridade, a
pior nota quanto a qualidade de vida foi observada nas crian-
¢as com maior gravidade do comprometimento visual.

Dados semelhantes aos encontrados nesta pesquisa foram
descritos em estudo realizado na Alemanha, onde, levantadas
informagdes entre o desempenho de criangas com ambliopia,
em tratamento com oclusdo e uso de lentes de contato em afa-
cicos, a nota composta total dos grupos (ambliope e afacicos)
apresentaram baixa nota na qualidade de vida e estatistica-
mente inferior se comparados as criangas de visdo normal®.
Quanto as subescalas, as diferencas estatisticamente signifi-
cativas foram observadas em competéncia e impacto familiar,
isso se comparado ao grupo controle/.

Em contrapartida, no presente estudo, as diferencas esta-
tisticamente significativas foram observadas em todas as sub-
escalas. Cabe ressaltar que ao se comparar os grupos segun-
do a gravidade do comprometimento visual, o grupo de crian-
cas com perda visual grave se mostrou com baixa nota na
subescala competéncia.

O QFVI € um importante instrumento vélido para mensurar o
impacto da deficiéncia visual em criancas e em seus familiares,
mostrando que a qualidade de vida relacionada a visdo esta
reduzida em criangas com catarata congénita bilateral e pode
direcionar tratamentos e condutas terapéuticas e de reabilitacdo.

CONCLUSAO

A qualidade de vida relacionada a visdo em criangas com
catarata congénita bilateral, avaliada pelo QFVI mostraram que:
os grupos de criangas com catarata congénita bilateral, menores
e maiores de 3 anos, apresentaram maior comprometimento nos
dominios de impacto familiar, seguido por competéncia; o gru-
po de criancas com catarata congénita bilateral, maiores de 3
anos, apresentou maior comprometimento nos dominios de im-
pacto familiar, seguido por competéncia; em criangas com cata-
rata congénita bilateral e deficiéncia visual grave e com catarata
congénita bilateral sem deficiéncia visual, o dominio tratamento
foi o de valor mais baixo; nas criangas com catarata congénita
bilateral com deficiéncia visual leve, o dominio impacto familiar
foi o de valor mais baixo; na comparacdo das criancas com
catarata congénita bilateral com o grupo controle, a competén-
cia foi o dominio estatisticamente com o menor valor.
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Tabela 3. Descricdo dos aspectos socioecondmicos dos pais/responsaveis/cuidadores das criangcas dos grupos |, menores (n=19) e II,
maiores (n=17) de 3 anos do grupo experimental e dos grupos Ic, menores (n=15) e lic, maiores (n=17) de 3 anos do grupo controle
Grupo | Grupo I Grupo Ic Grupo lic
Parentesco Pais 17 12 10 13
Avoés 2 3 4 2
Outros 0 2 1 2
Sexo Feminino 16 16 12 16
Masculino 3 1 & 1
Idade Abaixo 21 anos 4 2 0 0
21 a 30 anos 5 7 4 7
31 a 40 anos 7 5 10 7
41 a 50 anos 1 0 0 2
Acima 50 anos 2 3 1 1
Estado civil Casado 15 13 10 12
Solteiro 2 2 4 4
Divorciado / Viuvo 2 2 1 1
Residéncia Cidade 16 17 15 10
Rural 3 0 0 7
Prépria 14 17 11 10
Alugadas 2 0 4 4
Outras 3 0 0 3
N2 pessoas Adultos 3 2 2 2
Criancas 2 1 2 3
Escolaridade 12 completo 6 1 3 2
12 incompleto 0 0 0 2
22 completo 9 6 5 6
22 incompleto 0 0 0 2
Superior 3 7 4 2
Pés-graduagéo 1 3 0 0
Nao letrados 0 0 3 3
Cuidadores Respondente 14 14 9 9
@ Qutro 4 3 5 4
Creche / Escola 3 9 13 4

Questoes e respostas

Quadro 1 A. Descricao dos valores correspondentes as notas em cada questdo por dominio do QFVI - 3

15 100 75 50 25 O naoseaplica
16 100 75 50 25 O naoseaplica
17 100 75 50 25 O naoseaplica
18 100 75 50 25 O néoseaplica
19 100 75 50 25 0O naoseaplica
20 100 75 50 25 0O naoseaplica

21 100 75 50 25 0 naoseaplica
23 100 75 50 25 0 naoseaplica

Dominio Questao Alternativas de resposta
12 22 32 42 52 62 72
Saude geral 1 100 75 50 25 O
Saude geral da visao 2 100 80 60 40 20 0
8 100 80 60 40 20 0 ndoseaplica
Competéncia 13 100 75 50 25 0 naoseaplica

Explicacdo das questoes

Em geral a saude do(a) seu(ua) filho(a)...?

Neste momento, a viséo do(a) seu(ua)
filho(a) com o uso dos dois olhos...?

Se o problema da visao do(a)
seu(ua) filho(a) é somente em um
dos olhos, no olho com problema...?

Preocupo-me se meu(inha) filho(a) ndo sera capaz
de ler, assistir televisao ou dirigir um carro

Meu(inha) filho(a) consegue
se alimentar sozinho(a)

Meu(inha) filho(a) consegue reconhecer rostos
(amigos, parentes) do outro lado de um quarto
Meu(inha) filho(a) consegue
escovar seus dentes

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

Meu(inha) filho(a) segue mobiles
ou brinquedos em movimento

Meu(inha) filho(a) consegue
localizar uma migalha e pega-la

Meu(inha) filho(a) ajuda com as tarefas
A viséo do(a) meu(inha) filho(a) atrapalha
para caminhar, correr ou pular
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(Continuagao) Quadro 1 A. Descricdo dos valores correspondentes as notas em cada questdao por dominio do QFVI - 3

Questoes e respostas

Dominio Questao Alternativas de resposta Explicacdao das questoes
12 2@ 32 42 52 62 72
Competéncia 26 100 75 50 25 0O naoseaplica A visao do(a) meu(inha) filho(a) atrapalha
para encontrar algo sobre mesas ou prateleiras
27 0 25 50 75 100 naoseaplica Meu(inha) filho(a) faz contato visual e sorri
28 100 75 50 25 0 naoseaplica Meu(inha) filho(a) esbarra em pessoas,
paredes ou moveis
29 100 75 50 25 0 naoseaplica Meu(inha) filho(a) tropeca em
degraus e meio fio
Personalidade 11 0 25 50 75 100 naoseaplica Meu(inha) filho(a) gosta de visitar seus parentes
14 0 25 50 75 100 naoseaplica Meu(inha) filho(a) fica bem com
outras criancas e amigos
22 0 25 50 75 100 naoseaplica Meu(inha) filho(a) gosta de ler livros
24 0 25 50 75 100 naoseaplica Meu(inha) filho(a) gosta de
assistir TV e jogar videogames
25 0 25 50 75 100 naoseaplica Meu(inha) filho(a) gosta de brincar com
outras pessoas (irmaos e amigos)
Impacto familiar 4 100 75 50 25 O Vocé se preocupa com a visao
do(a) seu(ua) filho(a)?
5 100 75 50 25 O Quanto tempo vocé gasta para cuidados com a viséo
do(a) seu(ua) filho(a)? (consultas, colirios, terapias)
6 100 75 50 25 O Com o tempo que vocé gasta para os cuidados

da visao do(a) seu(ua) filho(a), poderia gastar
com seus outros filhos ou marido?

7 100 75 50 25 O Vocé e os outros membros da familia
conversam sobre os cuidados com seu(ua)
@ filho(a) e tratamentos prescritos?

8 100 75 50 25 O Incomoda-me quando outras pessoas comentam
sobre o problema visual do(a) meu(inha) filho(a),
quando vou a farmécia ou ao mercado

9 100 75 50 25 O n3oseaplica Meu(inha) filho(a) sente-se diferente
das outras criangas
10 100 75 50 25 0 naoseaplica Percebo que outras criancas
olham para meu(inha) filho(a)
12 100 75 50 25 0O naoseaplica Meu(inha) filho(a) irrita-se por causa
do problema de visao
Tratamento 31 100 75 50 25 O Tenho problema para aplicar o tratamento

(por exemplo, colocar a ocluséo, colocar colirio
ou outro medicamento)

32 100 75 50 25 O Meu(inha) filho(a) fica incomodado(a) quando
é tratado (por exemplo, colocar os 6culos
ou oclusao e colocar colirio)

33 100 75 50 25 O Meu(inha) filho(a) fica menos ativo(a) quando
é tratado(a) (por exemplo, colocar os éculos
ou oclusao e colocar colirio)

34 100 75 50 25 O Fico preocupado(a) quando meu(inha) filho(a)
recusa o tratamento (por exemplo, colocar os
6culos ou oclusao e colocar colirio)

35 100 75 50 25 O Algumas vezes esqueco de fazer o tratamento
do(a) meu(inha) filho(a)

Fonte: Traduzido e adaptado de: http://www.retinafoundation.org

loped Children’s Visual Function Questionnaire (CVFQ). Me-

ABSTRACT : .

thods: CVFQ has two presentations, one for children under 3
Purpose: To assess vision-related quality of life in children years of age and the other for older children, and is divided in
with bilateral congenital cataracts, using the recently deve- six subscales - general health; general vision; competence;
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Questoes e respostas

Quadro 1 B. Descricao dos valores correspondentes as notas em cada questdao por dominio do QFVI - 7

Dominio Questao

Saude geral 1
Saude geral da visao 2

Competéncia 15
16
17
18
19
20
21

22
23
24

$ 25
27
28

33

34

Personalidade 9

12
13
14

26
29

30
31

32

=Y

Impacto familiar

(3]

o

Alternativas de resposta

12

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100

100
100
100
100
100

100

100

100
0

o

100

100

100

75
80

80

75

75

75

75

75

75

75

75
75
75
75
75

75

75

75
25

25
25
25

25
25

25

25

25
75

75

75

32 4° 5e 62 72
50 25 O

60 40 20 0

60 40 20 0 naose aplica

50 25 0 naoseaplica

50 25 0 naoseaplica

50 25 0 naoseaplica

50 25 0 naoseaplica

50 25 0 naoseaplica

50 25 0  naoseaplica

50 25 0 n3oseaplica

50 25

0  naoseaplica
50 25 0 naoseaplica
50 25 0 naoseaplica
50 25 0 naoseaplica
50 25 0 naoseaplica

50 25 0 naoseaplica

50 25 0 naoseaplica

50 25 0 naoseaplica
50 75 100 naoseaplica

50 75 100 naoseaplica
50 75 100 naoseaplica
50 75 100 naoseaplica

50 75 100 naoseaplica
50 75 100 n&oseaplica

50 75 100 naoseaplica

50 75 100 naoseaplica

50 75 100 naoseaplica

50 25 O
50 25 O
50 25 O

Explicacao das questées

Em geral a saude do(a) seu(ua) filho(a)...?

Neste momento, a visdo do(a) seu(ua)
filho(a) com o uso dos dois olhos...?

Se o problema da viséo do(a) seu(ua) filho(a) é
somente em um dos olhos, no olho afetado...?

Meu(inha) filho(a) consegue reconhecer rostos
(amigos, parentes) do outro lado de um quarto

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

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

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

Meu(inha) filho(a) consegue
andar de bicicleta

Meu(inha) filho(a) consegue
brincar de pega-pega e esconde-esconde

Meu(inha) filho(a) consegue
despejar liquido em um copo

Meu(inha) filho(a) consegue discar o telefone
Meu(inha) filho(a) ajuda nas tarefas

Meu(inha) filho(a) consegue ver que horas sao
Meu(inha) filho(a) consegue identificar moedas

A visao do(a) meu(inha) filho(a)
atrapalha para caminhar, correr ou pular

A viséo do(a) meu(inha) filho(a)
atrapalha o aprendizado

A visédo do(a) meu(inha) filho(a) atrapalha para
encontrar algo sobre mesas ou prateleiras

Meu(inha) filho(a) tropeca em degraus e meio fio

Meu(inha) filho(a) é alegre na maior
parte do tempo

Meu(inha) filho(a) faz amizade com facilidade
Meu(inha) filho(a) é afetuoso(a)
Meu(inha) _filho(a) fica l?em com
outras criancas e amigos
Meu(inha) filho(a) gosta de ler livros

Meu(inha) filho(a) gosta de
assistir TV e jogar videogames

Meu(inha) filho(a) gosta de viajar
de férias com a familia

Meu(inha) filho(a) gosta de brincar
com outras pessoas (irmaos e amigos)

Meu(inha) filho(a) gosta de pintar e desenhar
Vocé se preocupa com a visao
do(a) seu(ua) filho(a)?
Quanto tempo vocé gasta para cuidados
com a visao do(a) seu(ua) filho(a)?
(consultas, colirios, terapias)
Com o tempo que vocé gasta para os cuidados

da visdo do(a) seu(ua) filho(a), poderia gastar
com seus outros filhos ou marido?
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(Continuagao)

Quadro 1 B. Descricdo dos valores correspondentes as notas em cada questao por dominio do QFVI - 3

Questoes e respostas

Dominio Questao Alternativas de resposta Explicacao das questées
12 22 32 42 52 62 72
Impacto familiar 7 100 75 50 25 O Incomoda-me quando outras pessoas
comentam sobre o problema visual do(a)
meu(inha) filho(a), quando o(a) levo a algum lugar
8 100 75 50 25 0O naoseaplica Meu(inha) filho(a) sente-se
diferente das outras criangas
10 100 75 50 25 0O naoseaplica Percebo que outras criancas
olham para meu(inha) filho(a)
11 100 75 50 25 0 naoseaplica Meu(inha) filho(a) irrita-se por causa
do problema de visao
Tratamento 36 100 75 50 25 O Tenho problema para aplicar o tratamento

(por exemplo, colocar a ocluséo, colocar colirio
ou outro medicamento)

37 100 75 50 25 O Meu(inha) filho(a) fica incomodado(a) quando é
tratado(a) (por exemplo, colocar os 6culos

ou oclusao e colocar colirio)

38 100 75 50 25 O Meu(inha) filho(a) fica menos ativo(a) quando é
tratado(a) (por exemplo, colocar os dculos

ou ocluséo e colocar colirio)

39 100 75 50 25 O Fico preocupado(a) quando meu(inha) filho(a)
recusa o tratamento (por exemplo, colocar

os 6culos ou oclusao e colocar colirio)

40 100 75 50 25 O Algumas vezes esqueco de fazer o

tratamento do(a) meu(inha) filho(a)

Fonte: Traduzido e adaptado de: http://www.retinafoundation.org

Grupos experimental e controle menores e maiores de 3 anos
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Figura 1 - Distribuicdo do valor médio e respectivo erro padrao da média, das notas obtidas nos diferentes dominios entre os grupos,
experimental e controle (grupo | e Il X grupo Ic e lic) do QFVI
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Grupos experimental - deficiéncia da acuidade visual
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Figura 2 - Distribuicdo do valor médio e respectivo erro padrdao da média, das notas obtidas nos diferentes dominios entre os grupos sem
deficiéncia visual, com deficiéncia visual leve e com deficiéncia visual grave do QFVI

personality; family impact and treatment. From those, a com-
posite score can also be calculated. The CVFQ was applied in
the hospital setting to parents or other caretakers by personal
interview. The subscale scores were compared for control group
(n=32 - normal vision) versus congenital cataract group (n=16
no visual impairment, n=10 - mild visual impairment and n=11 -
severe visual impairment). For analysis, t-tests and analysis of
variance (ANOVA) were performed. Results: All quality of life
subscales presented low scores for children with bilateral
congenital cataracts. Congenital bilateral cataract scores were
lower than those of the control group for all subscales. Com-
petence subscale in the experimental group was significantly
lower in the comparison with visual impairment severity (F=5.1,
p=0.01; Tukey test p<0.01) as well as the composite score
(F=5.4,p=0.01; Tukey test p=0.01/0.05). Conclusions: Bilateral
congenital cataracts influence vision-related quality of life of
children as confirmed by low scores in all subscales assessed
by the CVFQ with emphasis on the competence subscale. This
instrument should be incorporated in the clinical assessment
of children with bilateral cataracts as a measure of the impact
of visual impairment in their quality of life.

Keywords: Quality of life; Cataract/congenital; Questionnaires;
Vision; Low vision; Child; Caregivers
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