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Qualidade de vida de criangas com deficiéncia visual atendidas em

Ambulatério de Estimulacao Visual Precoce

Quality of life in visual impaired children treated for Early Visual Stimulation
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RESUMO

Objetivo: Analisar a qualidade de vida em criangas com deficiéncia visual atendidas
em Ambulatorio de Estimulacdo Visual Precoce da Unifesp em duas situagdes, antes
e apds intervengdes reabilitacionais pela equipe multiprofissional.

Métodos: Aplicou-se o questionario de qualidade de vida QFVI. O instrumento possui
uma versao para criangas menores de trés anos e outra para criangas maiores de trés
anos (trés a sete anos) e é dividido em seis dominios: Satide geral; Saide geral da
visao; Competéncia; Personalidade; Impacto familiar e Tratamento.

Resultados: A correlagdo entre as subescalas nos dois momentos mostrou-se sig-
nificativa. Houve diferenca estatisticamente significativa em satde geral da viséo
(p=0,029) e outras diferencas importantes foram obtidas em satde geral, impacto
familiar e qualidade de vida geral.

Discussao: Este instrumento mostrou-se eficiente na afericao da qualidade de vida
relacionada a viséo nas familias que frequentam esse ambulatério. As intervengoes
multidisciplinares promoveram melhora da visao funcional da crianca e qualidade de
vida da familia como um todo.

Concluséao: A qualidade de vida relacionada a visdo de criancas atendidas no Am-
bulatério de Estimulagao Visual Precoce da Unifesp apresentou melhora significativa
na satide geral da visao.

Descritores: Qualidade de vida; Baixa visdo/reabilitagao; Servicos de reabilitagdo

ABSTRACT

Purpose: To evaluate the quality of life in visually impaired children followed in the
Early Visual Stimulation Ambulatory of Unifesp in two moments, before and after reha-
bilitational intervention of multiprofessional team.

Methods: A CVFQ quality of life questionnaire was used. This instrument has a version for
less than threeyears old children and another one for children older than threeyears (three
tosevenyears) dividedin six subscales: General health, General vision health, Competence,
Personality, Family impact and Treatment.

Results: The correlation between the subscales on two moments was significant.
There was a statistically significant difference in general vision health (p=0,029) and
other important differences obtained in general health, family impact and quality of
life general score.

Discussion: The questionnaire showed to be effective in order to measure the quality
of life related to vision on families followed on this ambulatory. The multidisciplinary
interventions provided visual function and familiar quality of life improvement.
Conclusion: The quality of life related to vision in children followed in Early Visual
Stimulation Ambulatory of Unifesp showed a significant improvement on general
vision health.

Keywords: Quality of life; Vision, low/rehabilitation; Rehabilitation services

INTRODUGCAO

A percepcao visual é uma das principais vias de veiculagdo e aces-
so as informacgdes que sdo utilizadas posteriormente na constru¢do
de representacdes mentais e um dos mais importantes sentidos no
desenvolvimento neuropsicomotor da crianca. A deficiéncia na visao
diminui a capacidade de integracédo de tais informacoes, afetando a
personalidade do individuo, conduzindo-o a um ambiente social di-
ferente do vidente!?.

As criangas com deficiéncia visual podem apresentar limitacoes
no desempenho funcional de suas atividades de rotina diaria, relacio-
nadas ao autocuidado e mobilidade. Além disso, a deficiéncia visual
pode interferir nos aspectos estruturais do individuo, constituicdo psi-
quica, personalidade, afetando de diferentes formas e em diferentes
graus todas as suas fungdes, originando um processo de organizacao
mental peculiar®.

Em relacdo ao impacto familiar, as mées de criancas com defi-
ciéncia visual relatam o profundo impacto emocional que a situacao

pode gerar. Sentem desespero, revolta, tristeza e raiva quando des-
cobrem as dificuldades visuais de seus filhos, apresentando medo
que a crianca fique cega e pouco entendimento do diagnostico e
da baixa visao®.

Nao se deve afirmar, porém, que as familias de criancas com defi-
ciéncia necessariamente apresentarao disturbios nos relacionamen-
tos, dificuldades permanentes ou disfuncdes individuais. O risco se
determina com a influéncia de multiplos fatores, entre eles a capaci-
dade da familia em implementar estratégias e recursos de adaptacao.
O risco de disturbios coexiste com a possibilidade de crescimento,
fortalecimento e unido dos membros familiares®.

Com o intuito de avaliar o impacto de tratamentos de saude e
percepcdes do paciente, os instrumentos de qualidade de vida tém
obtido reconhecimento como uma importante ferramenta®”. Em
estudos referentes a qualidade de vida de criancas com deficiéncia
visual, os resultados apontam comprometimento da qualidade de
vida®19, podendo também ocorrer comprometimento emocional
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e dependéncia para a realizacdo das tarefas cotidianas‘". Individuos
com doengas oculares podem se mostrar mais retraidos, pessimistas,
intuitivos e inseguros‘?.

Com base na literatura revisada, observa-se a importancia de
avaliar a eficacia de tratamentos para doencas oftalmoldgicas dos
primeiros anos, tais como métodos de estimulacdo visual e reabi-
litacdo. As condutas reabilitacionais em criancas de baixa visao sao
importantes por promover a funcionalidade de residuos de visao e
a inclusdo socioescolar®. O processo de reabilitacdo envolve con-
dutas interdisciplinares com foco na reducédo das perdas funcionais,
promocéao da saude, valorizando a independéncia e autonomia do
paciente®.

O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade de vida relaciona-
da a visao de criangas com deficiéncia visual atendidas em Ambula-
torio de Estimulacdo Visual Precoce em duas situagdes, antes e apds
intervencoes reabilitacionais de equipe multiprofissional.

METODOS

Este estudo de coorte foi realizado no periodo de abril/2009 a mar-
¢0/2010, no setor de Baixa Visao e Reabilitacdo Visual, Departamento
de Oftalmologia da Unifesp - Ambulatério de Estimulag¢do Visual Preco-
ce. O estudo seguiu os principios da Declaragéo de Helsinque, foi ana-
lisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de S&o Paulo/Hospital S&do Paulo, sob o nimero 1032/09. Todos
os participantes foram informados e orientados quanto aos objetivos
e importancia da pesquisa, leram o termo de consentimento livre e
esclarecido (ou foi lido para 0os mesmos), concordando e assinando,
permitindo assim a utilizacdo dos dados para este estudo.

Foi utilizado o Questionario de Funcao Visual Infantil (QFVI), um
instrumento validado para acessar o impacto da deficiéncia visual
em criangas até sete anos e suas familias. O instrumento possui uma
versao para criangas menores de trés anos (zero a dois anose 11 me-
ses) com 35 questdes e outra para criangas maiores de trés anos (trés
a sete anos) com 40 questdes, abordando diversos aspectos sobre
a qualidade da funcéo visual infantil e é dividido em seis dominios:
Saude geral; Saude geral da visdo; Competéncia; Personalidade; Im-
pacto familiar e Tratamento!'.

A administracdo do questionério foi feita em entrevista indivi-
dual, com duragcdo média de 15 a 20 minutos para o preenchimento
completo, sendo o questiondrio aplicado antes e apds intervengdes
de reabilitacdo (com um intervalo médio de trés meses entre as
duas aplicacées). A reabilitacdo no Ambulatério de Estimulacéo Visual
Precoce referido consiste em intervengdes oftalmoldgicas, fisiotera-
péuticas, terapéuticas ocupacionais e psicolégicas, centradas na ne-
cessidade da crianca e da familia, em atendimentos que incluiram a
avaliacdo da visdo funcional, conduta de estimulacéo visual precoce,
suporte emocional familiar e controle médico.

Um participante foi excluido da pesquisa, por ndo continuidade
de tratamento no ambulatdério, impossibilitando a aplicacdo do ques-
tionario no segundo momento, apds trés meses de intervencgéo.
Participaram deste estudo um total de 24 pais/cuidadores de criancas
com deficiéncia visual que realizaram seguimento no Ambulatério de
Estimulacdo Visual Precoce, distribuidos igualmente em dois grupos:
criancas menores de trés anos e criangas maiores de trés anos.

A idade das criancas variou entre seis meses e seis anos (média =
34,6 meses, DP=20,65), sendo a maioria do sexo feminino (66,7%)
(Tabela 1). A maioria dos respondentes ao questionario foram maes
(91,7%), com idade na faixa de 21 a 30 anos (58,4%), e escolaridade
de ensino médio completo (54,2%). Duas participantes eram avés da
crianga, duas maes tinham idade abaixo de 21 anos, seis maes tinham
entre 31 e 40 anos e duas tinham acima de 50 anos. Quanto a esco-
laridade, trés participantes tinham ensino fundamental incompleto,
uma tinha ensino fundamental completo, quatro tinham ensino
médio incompleto, uma tinha superior incompleto e duas tinham
superior completo (Tabela 2).
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As criangas obtiveram o diagnostico de baixa visao por avaliagdo
oftalmoldgica e realizacdo dos exames de Teller e Potencial Visual
Evocado (PVE) atestando visdo reduzida, comprovado por CID (Clas-
sificacao Internacional de doencas). Dentre os diagndsticos oftalmo-
|6gicos, as criangas apresentaram: alteracdes de retina e nervo éptico
(9), catarata (9), glaucoma (1) e alteragdes visuais corticais (5). Cabe
ressaltar que dez criangas apresentavam alteragdes neuroldgicas e/ou
sindromes associadas.

No Ambulatdério de Estimulacao Visual Precoce, as criancas foram
submetidas a avaliacdo multidisciplinar para definir a conduta de
tratamento e posterior inclusdo na rotina do ambulatério, cuja fre-
quéncia de atendimentos, semanal ou quinzenal, foi determinada de
acordo com a necessidade de cada paciente.

Para a comparacao dos questionarios nos dois momentos, uti-
lizou-se teste estatistico T pareado simples.

RESULTADOS

De acordo com a tabulacdo dos escores do questionario calcula-
dos em porcentagem (Tabela 3), obteve-se melhora na satde geral
da visdo, competéncia e impacto familiar para o grupo de criancas
menores de trés anos. No grupo de criangas maiores de trés anos, as
mudancas foram obtidas em saude geral da visdo, impacto familiar
e tratamento. O escore geral de qualidade de vida entre os dois mo-
mentos teve melhora em ambos 0s grupos.

De acordo com a analise estatistica dos dados, a correlacao entre
as subescalas nos dois momentos do grupo de criangas menores
de trés anos foi significativa em satde geral da visdo (p<0), com-
peténcia (p=0,001) e qualidade de vida geral (p=0,001). No grupo
de criangas maiores de trés anos, a correlagao entre as subescalas

Tabela 1. Descri¢ao das criancas por sexo, idade média e desvio
padrao

Caracteristicas - Menores de Maiores de
criangas trés anos trés anos
Sexo Feminino 10 6
Masculino 2 6
ldade Média 34,6 meses
Desvio padrao 20,65

Tabela 2. Descricao das caracteristicas das respondentes ao questio-
nario por parentesco, idade e escolaridade

Maiores de
trés anos

Menores de
trés anos

Caracteristicas -
respondentes ao questionario

Parentesco Mae 1 1
Avo 1 1
ldade Abaixo de 21 anos 1 1
21-30 anos 10

o b

31-40 anos -

Acima de 50 anos 1 1
Escolaridade  Ensino fundamental incompleto 3
Ensino fundamental completo 1
Ensino médio incompleto 4
Ensino médio completo 13
Ensino superior incompleto 1

Ensino superior completo 2
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Tabela 3. Escores do questionario em porcentagem para os dois momentos

Menores de trés anos Maiores de trés anos

Subescalas do QFVI
12 momento 22 momento 12 momento 22 momento

Saude geral 70,8 68,8 62,5 52,1
Saude geral da visao 63,3 68,3 61,7 70,0
Competéncia 64,0 70,5 68,4 65,1
Personalidade 752 744 74,5 73,1
Impacto familiar 41,7 472 49,0 53,1
Tratamento 68,6 65,0 65,6 67,5
Quialidade de vida - escore total 61,3 64,7 64,0 65,5

foi significativa para as subescalas de saude geral (p=0,034), saude
geral da visdo (p=0,003), personalidade (p=0,007) e qualidade de
vida geral (p<0).

Considerando-se a amostra total, ou seja, o grupo de maiores
e menores de trés anos (24 participantes), a correlacdo entre as
subescalas nos dois momentos mostrou-se significativa em satude
geral (p=0,008), satide geral da visao (p<0), competéncia (p=0,006),
personalidade (p=0,031), impacto familiar (p=0,030) e qualidade de
vida geral (p<0).

Em relacdo aos dois momentos, o grupo de criangas menores
de trés anos apresentou as diferencas mais importantes em satde
geral da visdo (p=0,111) e impacto familiar (p=0,097). No grupo de
criangas maiores de trés anos as diferencas foram em saude geral
(p=0,096) e saude geral da visdo (p=0,127).

Na amostra total, entre os dois momentos, houve diferenca esta-
tisticamente significativa em saude geral da visdo (p=0,029). Outras
diferencas importantes foram obtidas em saude geral (p=0,162),
impacto familiar (p=0,101) e qualidade de vida geral (p=0,091).

DISCUSSAO

Os resultados obtidos de correlacdo entre as subescalas nos dois
momentos antes e apds intervencdes reabilitacionais de equipe mul-
tiprofissional, com intervalos de trés meses, indicam que o questiona-
rio é adequado para os fins da pesquisa. O instrumento mostrou-se
eficiente nas medidas de qualidade de vida relacionada a viséo das
criancas com deficiéncia visual que frequentam o Ambulatério de
Estimulacao Visual Precoce.

Criangas com deficiéncia visual apresentam atraso global no de-
senvolvimento neuropsicomotor e na visdo funcional, principalmen-
te no comportamento da coordenagdo™. A estimulacdo visual
precoce é uma intervencao utilizada com essas criancas‘>'?, sendo
considerada uma acéo efetiva para propiciar resultados visuais mais
consistentes no tratamento de doencas oculares*'”. Tem o objetivo
de despertar o desejo e o interesse da crianga para agir sobre o am-
biente, funcionando também com caréter preventivo de deficiéncias
secundarias. Quanto mais precoce o diagndstico da deficiéncia visual
e o inicio da estimulacao, melhores as repercussoes na eficiéncia
visual e em todos os aspectos do desenvolvimento!'®,

As mudangcas clinicas de funcionalidade visual sdo observaveis
com o decorrer do tratamento, conforme comprovadas pelo resulta-
do obtido na presente investigacao, em que houve melhora significa-
tiva da saude geral da visdo entre os dois momentos. As intervencées
multidisciplinares promovem melhora da funcdo visual da crianca e
da qualidade de vida da familia como um todo.

Diante da pequena amostra do estudo (24 casos), com doencas
ocularesdiversas, o estudo seria fortalecido com aumento amostral, e
maior “follow-up” dos pacientes para reaplicacdo do instrumental de
qualidade de vida. Os resultados se referem a um periodo de apenas
trés meses, considerado pequeno para casos mais graves.

Outras variaveis devem ser administradas e podem influenciar a
qualidade de vida relacionada a visao'"” e a resposta da crianca ao
tratamento, tais como as condi¢cées neuroldgicas e/ou sindromes
associadas, expectativas dos pais, condicao socioeconémica e ade-
réncia e assiduidade ao tratamento.

A melhora constatada nos escores de impacto familiar pode se
explicar pelo acolhimento da familia em um servico de atendimento
de reabilitacdo visual da crianca e assisténcia aos familiares. O mo-
mento de diagndstico pode ser emocionalmente desestruturante
para as maes, evidenciando a importancia da estimulacao adequada
a crianca com baixa visao®. O processo de reabilitacdo visual auxilia
na diminuicdo de fatores depressivos e ansidgenos desencadeados
pela situacdo de crise inicial.

Aestimulacdo visual requer colaboracdo e bom vinculo entre pais
e terapeutas, com a finalidade Unica de favorecer o desenvolvimen-
to neuropsicomotor e o uso funcional da viséo pela crianca'®. Aos
poucos, em contato com os profissionais de reabilitacéo, a familia
comeca a se adaptar e buscar ajuda, pois percebe que as criangas
apresentam necessidades visuais especificas’? e precisam de trata-
mentos o mais rapido possivel. Com o vinculo mais fortalecido e uma
visdo mais realista das possibilidades e potencialidades da crianca, os
pais comecam a aceité-la.

As pesquisas relacionadas ao tratamento de estimulacao visual
precoce e seus efeitos sdo escassas, 0 que evidencia a importancia
deste estudo na area de reabilitacdo, com o intuito de fornecer dados
sobre evolucdo do tratamento e a eficdcia da conduta adotada. E
indispensavel que os novos estudos demonstrem a importancia da
avaliacdo e intervengdo precoces, para prevenir 0s possiveis atrasos
ocasionados pela baixa visao®?.

CONCLUSAO

A qualidade de vida relacionada a visao de criancas com defi-
ciéncia visual atendidas no Ambulatério de Estimulacao Visual Pre-
coce da Unifesp, comparando-se os dois momentos, antes e apos
intervencoes reabilitacionais de equipe multiprofissional, apresentou
melhora com diferenca estatisticamente significante na saude geral
da viséo.

As intervencdes de equipe multidisciplinar em baixa viséo pro-
moveram melhora na qualidade de vida das criancas e suas familias.

Este estudo achou recomendavel a realizacdo de novas pesqui-
sas, com maior nimero amostral e maior tempo de seguimento dos
pacientes para avaliar a importancia da avaliacdo precoce da viséo
em criangas e suas repercussdes na qualidade de vida.

O atendimento multiprofissional por equipe especializada e a
reavaliacdo destes casos utilizando os mesmos instrumentos é es-
sencial para se quantificar a eficacia e importancia da intervencéo.

Quanto mais precoce o diagndstico e o tratamento em reabilita-
¢do, maiores as possibilidade de prevencdo dos atrasos ocasionados
pela deficiéncia visual. A adesdo e assiduidade ao tratamento sé&o
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influenciados pela colaboracdo da familia e do bom vinculo com a
equipe terapéutica.

O instrumento mostrou-se Util para o objetivo do estudo, apre-

sentando correlagdes significativas em quase todas as subescalas,
entre os dois momentos.
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