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RESUMO

Introducdo: O Acidente Vascular Cerebral (AVC) € uma sindrome clinica com
desenvolvimento de sinais agudos de disfuncdo neurolégica focal ou global, com duracdo
maior do que 24 horas ou levando a morte, sem outras causas que ndo a vascular. Objetivo:
avaliar a qualidade de vida de criangas e adolescentes que sofreram AVC pertencentes a
Unidade de Neuropediatria do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) e de criancas
saudaveis da Unidade Basica de Saude (UBS) Santa Cecilia de Porto Alegre. Métodos:
Estudo observacional com delineamento transversal com amostragem nao probabilistica.
Utilizou-se o instrumento Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQ.L™ 4.0) para avaliar a
qualidade de vida levando em conta os distintos aspectos do desenvolvimento de dois grupos
de criancas. Foi utilizada uma entrevista semiestruturada para descrever a vida passada e o
presente. O periodo da coleta de dados foi de junho de 2015 a julho de 2016. Resultados:
Participaram 78 criancgas, sendo 39 com AVC e 39 sem AVC. A mediana das criangas com
diagnostico de AVC foi em torno dos sete meses, sendo que a maioria apresentou AVC do
tipo isquémico (71,8%), em que o hemisfério afetado foi o direito (48,6%), com maior
prevaléncia da hemiparesia a direita. De acordo com a PedsQL™ 4.0 dos pais, foi possivel
identificar uma diferenca significativa e um grande tamanho de efeito no escore da
Capacidade Funcional, apresentando, entdo, inferioridade em relacdo ao grupo controle (72,0
+ 19,6). No PedsQL™ 4.0 dos pais, a “escolaridade do pai” manteve efeito positivo
significativo nos aspectos emocionais — 2,20 (0,04 a 4,35) —, enquanto “idade da crianga” e
“ndo neonatal” apresentaram efeito negativo nos aspectos escolares: -1,54 (-3,04 a -0,0), -20,9
(-34,2 a -7,57), respectivamente. As variaveis “idade que entrou na escola” e “sexo
masculino” demonstraram efeito significativo negativo no desfecho de Aspectos Escolares do
PedsQL™ 4.0 das criangas: -0,33(-0,60 a — 0,07), -19,2 (-32,2 a -6,2), respectivamente.
Conclus6es: As criancas com AVC apresentam um impacto negativo na qualidade de vida
principalmente no aspecto da capacidade funcional. Ap6s questionar 0s pais, € mesmo que as
criancas ndo tenham apresentado diferenca significativa, pode-se perceber que os valores sdo
baixos quando comparados ao grupo controle em todas as dimensdes do PedsQL™ 4.0. A
pesquisa também confirma que as varidveis sociodemogréficas podem ter efeitos
significativos tanto negativos como positivos nas dimensdes do PedsQL™ 4.0 tanto dos pais
guanto das criancas. Com aumento do reconhecimento do AVC em criancas, € de suma
importancia mais pesquisas no Brasil para que haja ferramentas diversas em prol da qualidade
de vida destes. Os achados deste estudo sdo um convite aos fisioterapeutas para pensar em
estratégias avaliativas e interventivas para as criangas com AVC, ja que elas estdo em pleno
apice de aprendizado motor e psicossocial.

Descritores: Acidente Vascular Cerebral. Pediatria. Qualidade de vida.



ABSTRACT

Introduction: Stroke is a clinical syndrome with the development of acute signs of focal or
global neurological disfunction, lasting more than 24 hours or leading to death, with no
apparent cause other than that of a vascular origin. Objective: to evaluate the quality of life in
children who suffered stroke belonging to the Neuropediatric Unit at the Clinics Hospital of
Porto Alegre and in healthy children coming from Santa Cecilia Basic Health Unit in Porto
Alegre. Methods: Cross-sectional observational study with non-probability sampling. The
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQ.L™ 4.0) was the instrument used to evaluate
quality of life taking into account the different developmental aspects of two groups of
children. A semi-structured interview was used to describe the past life and the present. Data
collection occurred from June 2015 to July 2016. Results: 78 children took part of the
research, being 39 with stroke and 39 without stroke. The median of the children diagnosed
with stroke was around 7 months, with the majority presenting ischemic stroke (71.8%), in
which the right hemisphere was the most affected (48.6%), with higher prevalence of right-
sided hemiparesis. According to the parent-rated PedsQL™ 4.0, it was possible to identify a
significant difference and a large effect size in the score of functional capacity, then
presenting inferior results in comparison to the control group (72.0 = 19.6). In the parent-rated
PedsQL™ 4.0, “father’s level of education” and “non neonatal” had a negative effect on the
school aspects: -1.54 (-3.04 to -0.0), -20.9 (-34.2 to -7.57), respectively. The variables “school
starting age” and “male sex” had a significant negative effect on the outcome of school
aspects of the child-rated PedsQL™ 4.0: -0.33 (-0.60 to -0.07), -19.2 (-32.2 to -6.2),
respectively. Conclusion: Children with stroke presented a negative impact on their quality of
life, mainly on the functional capacity aspect. After questioning the parents, although the
children did not present a significant difference, it is evident that the values are lower in
comparison to the control group in all dimensions of the PedsQL™ 4.0. The study also
confirms that the sociodemographic variables can have significant negative as well as positive
effects on the dimensions of both child-rated and parent-rated PedsQL™ 4.0. With the
growing recognition of stroke in children, more research needs to be carried out in Brazil to
provide tools to enhance the quality of life of those children and adolescents. The findings of
this study invite physical therapists to think about evaluation and intervention strategies in
relation to children with stroke, considering that they are at the top of their motor and
psychosocial learning.

Keywords: Stroke. Pediatrics. Quality of Life.
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1 INTRODUCAO

Acidente Vascular Cerebral (AVC) é definido pela World Health Organization
(WHO) como uma sindrome clinica com desenvolvimento de sinais agudos de disfuncéo
neuroldgica focal ou global, com duracdo maior do que 24 horas ou levando a morte, sem
outras causas que ndo a vascular, excluindo-se, deste modo, acidente isquémico transitorio,
hemorragia subdural ou epidural, e lesdes causadas por intoxicacdo ou trauma (WHO, 2006;
GRAZIANO et al., 2016).

Na pratica, a existéncia de causas ndo vasculares, nomeadamente trauma, ndo impede
o0 diagnostico de AVC. A definicdo da WHO, ao ignorar as causas ndo vasculares, se revela
insatisfatdria, especialmente no caso dos AVCs pediatricos, uma vez que muitos infartos
cerebrais em criancas se traduzem em sintomatologia compativel com acidente isquémico
transitério, com uma duracdo inferior a 24 horas (BILLER, 2009, ROACH; GOLOMB;
ADAMS et al., 2009).

Os custos de hospitalizacdo de criangcas com AVC séo elevados (STATLER et al.,
2011). O estudo de See et al. (2016) relata que o custo médio de cuidados apoés o AVCi na
infancia é de cerca de 32 mil dolares, sendo que aproximadamente 22 mil délares sdo
destinados apenas a internacdo. Tal situacdo é agravada pela extensa duracdo de deficiéncias
p6s AVC na infancia, que podem perdurar décadas.

Os exames utilizados para o diagnostico e a necessidade de recuperacdo funcional dos
pacientes também ajudam a elevar os gastos, que ndo se limitam somente a hospitalizagcdo. A
necessidade de seguimento da recuperacdo funcional apos a alta, os usos de medicamentos,
entre outros fatores, contribuem para aumentar os custos, exigindo a criacdo de politicas

publicas e de diretrizes para selecionar os tratamentos desses pacientes (LO et al., 2008).
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Consequentemente, instrumentos de analise da qualidade de vida deste pablico tém
sido criados a fim de orientar e monitorizar a reabilitacdo pré e pés alta, com o objetivo de
observar a eficacia do tratamento, aprimorar suas atividades diarias e, assim, diminuir os
gastos publicos de pacientes com patologias cronicas (FREITAS; SA; MARTINS 2010,
CONTE et al., 2009, KLATCHOIAN; LEN; TERRERI; 2008).

Os instrumentos para avaliar a qualidade de vida (QV) de pacientes acometidos por
diversas patologias crénicas ajudam a verificar quais intervencGes podem ser feitas para
melhorar a vida destes pacientes, proporcionar a sua inclusdo social, direcionar o tratamento
adequado conforme a necessidade, bem como ajustar a alocacdo dos recursos publicos na
salude (VARNI et al., 2015).

Um desses instrumentos € o questionario Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQL™ 4.0), desenvolvido para aferir a qualidade de vida na populacdo pediatrica. Ha
dois tipos de questionarios: um é mais genérico, enquanto o outro enfoca algumas doencas
especificas. O genérico é formado por uma autoavaliacdo, e foi validado pela Universidade
Federal de S&o Paulo/ Escola Publica de Medicina (UNIFESP/EPM) e traduzido para o
portugués pelo Mapi Research Institute a fim de analisar criancas e adolescentes entre 5 e 18
anos, junto com questionarios para os pais de crian¢as e adolescentes entre 2 e 18 anos. Além
disso, é importante registrar que o referido questionario foi elaborado pelo Dr James Varni,
que detém os respectivos direitos autorais. (KLATCHOIAN et al., 2010).

Assim, o objetivo desta pesquisa foi avaliar a qualidade de vida de criancas
acometidas por AVC, observando as percepcOes de seus cuidadores e das proprias
criancas/adolescentes. Os resultados deste estudo poderdo servir para a implementacdo de

acOes de saude direcionadas para uma vida de qualidade para essas criangas.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 DOENCAS CEREBROVASCULARES NA INFANCIA

2.1.1 Definicdes

O AVC ¢ uma subita oclusdo ou ruptura de vasos cerebrais (artérias ou veias) que
ocasiona uma lesdo cerebral focal e déficits neurologicos. Pode ser isquémico ou
hemorragico, conforme pode ser visto na Figura 1 (PER et al., 2014; PATRA et al., 2015).

O AVC isquémico (AVCi) pode ser categorizado em AVCi arterial, geralmente
secundario a tromboembolismo ou quando ha um infarto focal em algum territério arterial e
trombose de seio venoso (TSV), em que ha a ocluséo de veias ou seios venosos cerebrais, que
resultam, ou ndo, em infartos venosos do parénquima cerebral. O AVC isquémico é
responsavel por cerca de 50% dos casos infantis (NSA, 2014; CARVALHO, GARG, 2002).
Ja em adultos, a proporcdo varia entre 21 e 77,9%. Em adultos jovens, a proporcdo de
hemorragia intracerebral varia entre 3,7 e 38,5%, e a de hemorragia subaracnoide, entre 9,6 e
55,4% (SMAJLOVIC, 2015).

Além disso, existe 0 AVC de forma secundaria, em que ocorre a ruptura de vasos, 0
chamado AVC hemorragico (AVCh), englobando os casos de hemorragia subaracnoide
(HSA) e intracerebral. Por outro lado, pode haver transformacdo hemorragica de um infarto
isquémico inicial (MCKINNEY et al., 2015).

Diante das classificacfes, a idade pode ser um referencial para esta analise. O AVC
perinatal € um evento cerebrovascular que ocorre antes da idade de 28 dias, e 0 AVC infantil
acontece entre os 28 dias de vida e os 18 anos de idade (POISSON et al., 2014). O AVC fetal

é considerado por alguns pesquisadores como aquele que ocorre entre a 142 semana de
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gestacdo e o inicio do trabalho de parto, e pode ser devido a lesdo isquémica, trombolitica ou
hemorragica (CARDO et al., 2006).

Acidente Vascular Cerebral Pediatrico

Acidente Vascular Hemorragico

Acidente Vascular Isquémico

Acidente Vascular Isquémico Acidente Vascular Isquémico
Infancia Perinatal

Arterial Venoso

Acidente Vascular Isquémico

Presumido Perinatal
Acidente Vascular Isquémico /\
Fetal
Arterial Venoso
/\ Acidente Vascular Isquémico
Neonatal
Artenal Venoso

/\

Arterial Venoso

Figura 1 — Esquema do Acidente Vascular Cerebral Pediatrico

Fonte: Adaptado de Zadro; Herak, 2012.



16

2.1.2 Histérico

A respeito dos primeiros achados referentes as doengas cerebrovasculares na infancia,
o relato de Thomas Willis no século XVII (1621-1675), em que o neuroanatomista, por meio
de um caso de crise convulsiva neonatal, descreveu achados pos-morte de hemorragia cerebral
congénita em criancas (WILLIAN, 2001). Em 1862, William Osler descreveu 15 casos de
criangas com hemiparesia congeénita e, cinco anos depois, Sigmund Freud adicionou 61 casos
similares aos descritos anteriormente. Em grande parte das criancas ndo havia causa
traumatica ou infecciosa para o deficit motor (NELSON; LYNCH, 2004).

Outro fato historicamente importante ocorreu em 1865, na Universidade de Viena:
Sigmund Freud publicou sua monografia, intitulada: “Paralisia Cerebral Infantil”, em que
analisava a origem vascular, e a conclusdo foi de que os casos de paralisia cerebral em
criancas decorriam dos mesmos fatores, isto €, da embolia e trombose dos vasos cerebrais que
provocavam os casos em adultos (ROTHMAN, 2002).

Nas Ultimas décadas, especificamente na metade do século XXI, a incidéncia parece
estar aumentando, e isso pode estar relacionado as melhorias e ao acesso aos exames de
neuroimagem (tomografia computadorizada, ressonancia magnética e angioressonancia), que
permitem uma melhor classificacdo dos AVCs. Outro importante fator é a diminuicdo da
mortalidade e 0 aumento da sobrevida de pacientes com doencas causadoras ou associadas ao
AVC, como também o0s avangos nos tratamentos intensivo neonatal e pediatrico

(FULLERTON et al., 2002).

2.1.3 Epidemiologia

O AVC e uma importante condicdo neuroldgica aguda em criangas com uma incidéncia anual

que varia de 2 a 13 por 100.000 criangas/ano (MATHIAS; SETHURAMAN, 2016). A Franca
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tem uma taxa de incidéncia de 13 por 100.000 criancas/ano, ao passo que Hong Kong
apresenta 2,1 casos por 100.000 criangas/ano (CHUNG; WONG, 2004). Apesar de ndo haver
dados epidemioldgicos no Brasil, o International Paediatric Stroke Study (IPSS) aponta que
trés instituicdes brasileiras (a Universidade Estadual de Campinas, UNICAMP e o Hospital
das Clinicas da Faculdade da Universidade de S&o Paulo, e a Universidade Federal de
Uberlandia, em Minas Gerais) fazem parceria com esse centro de pesquisas multicéntrico que
trabalha com criancas com acidente vascular cerebral. Embora seja um numero pequeno de
instituicOes, essas parcerias ja sinalizam algo importante para a formulacdo de politicas
publicas (IPSS, 2010).

A incidéncia dos diferentes tipos de AVC varia de 0,67 a 23 por 100.000 nascidos
vivos (TORRES; SADDI, 2015). Em sua pesquisa, Fullerton et al. (2003) encontraram uma
incidéncia de AVCh de 1,1 caso por 100.000 criancas, e de AVCi de 1,2 por 100.000 casos.
Em contrapartida, Jordan; Hillis (2007), em seu estudo de coorte de 2,3 milh6es de casos por
100.000 criancas durante um tempo médio de 3,5 anos, encontraram 116 casos de AVC
hemorragico espontaneo; ja Munot; Crow; Ganesan (2011) observaram uma incidéncia de
AVCi de dois a 13 por 100.000 criangas. A incidéncia em recém-nascidos se aproxima de um
em 2.500 de 5.000 nascidos vivos (KRISHNAMURTHI et al., 2015).

A trombose de seio venoso foi estimada em 0,4 e 0,7 para cada 100.000 criancas, e
cerca de 40 a 60% dos casos ocorrem no periodo neonatal (LOLLI et al., 2016; WAUGH et
al., 2012), diferentemente da pesquisa de Heller et al. (2003), que registrou uma incidéncia de
2,6 por 100.000 recém-nascidos, comparado a 0,35 por 100.000 em criangas mais velhas.

O AVC perinatal distingue-se do AVC ap6s o primeiro més de vida, ndo s6 pelas
diferengas significativas em relacdo aos fatores de risco e as manifestagfes clinicas, mas
também pela especificidade ao nivel da terapéutica (BILLER, 2009). E neste periodo que ha

maior risco de AVC, variando a sua incidéncia de 20 a 60 casos em 100.000 nascidos vivos,
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apresentando também maior risco de mortalidade devido a esta patologia (MALLICK,
O"CALLAGHAN, 2010).

A pesquisa realizada de base populacional na América do Norte e Europa forneceu
dados epidemioldgicos que sugerem que a incidéncia de AVCi perinatal é entre cinco e 43 por
100.000 nascidos-vivos (TUCKUVIENE et al., 2011). Para Ghotra et al. (2015), a incidéncia
do AVC varia de um em 2.300 e um em 5.000 nascidos Vivos.

Grunt et al. (2015), em sua amostra de 100 criancas na Suica, analisou dados nacionais
durante 11 anos e pode observar uma incidéncia de 13 por 100.000 nascidos vivos, embora
para uma base populacional fosse entre cinco e 18 casos por 100.000 nascidos-vivos.

Semelhante a outros estudos, observou-se que 0s casos de AVC perinatal sdo mais
comuns em meninos. Os mecanismos exatos sobre interacfes entre género e fatores
hormonais em AVC em adultos, criancas e recém-nascidos ainda ndo sdo compreendidos, mas
0s meninos e homens tém uma maior incidéncia durante a maior parte da vida (TURTZO;
MCCULLOUGH, 2010). A maioria dos pacientes apresentou lesées no lado esquerdo e tipo
de AVC isquémico, o gque vai ao encontro de outros estudos (KIRTON et al., 2011, PARSA;
ROBERT, 2013).

O AVC esté entre as 10 principais causas de morte na populacdo pediatrica. A taxa de
mortalidade em casos de AVCi varia de sete a 28% e de AVCh de seis a 54% (MININO et al.,
2010, GREENHAM et al., 2016).

A pesquisa epidemioldgica realizada pelo IPSS verificou, durante quatro anos, a partir
de 1.187 criancas com AVC, a predominancia do sexo masculino com AVCi nos grupos
observados. Apds a estratificacdo da idade e dos tipos de AVC, houve valores mais
expressivos para 0 sexo masculino do que para o sexo feminino (GOLOMB et al., 2009).

Outra grande pesquisa interligada ao Brain Attack Surveillance in Corpus Chirsti

(BASIC), composta por mexicanos e americanos, ndo latinos, de raca branca (32.500
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habitantes), do sudeste do Texas, apresentou uma incidéncia de 4,3 por 100.000
habitantes/ano em AVC infantil. O maior nimero de casos de AVC foi o hemorrégico,
especificamente em mexicanos, embora haja uma divergéncia perante a literatura, pois a
maioria das pesquisas relata maior incidéncia de AVCi (ZAHURANEC, 2005;
TUCKUVIENE et al., 2011).

Na mesma linha, Kuhle et al. (2006), avaliaram 1.065 criancgas, na faixa etaria de
neonatos até 18 anos, com diagnostico de AVCi e TSV, por meio de um servico telefonico de
informacdes (1-800 NOCLOTS toll-free). Foi possivel determinar que a maior concentracao
de ligacdes foi dos Estados Unidos (76%) e, na sequéncia, do Canada (14%). A média de
idade foi de 6,3 anos e, desta amostra, 63,7% apresentavam AVCi e, em 191 criancas, ndo foi
encontrado algum fator determinante.

Mallick et al. (2014), por meio de uma coorte populacional (periodo de julho de 2008
a junho de 2009), com criancas de 29 dias a 16 anos de idade que residiam no sul da
Inglaterra, relataram 96 casos de AVCi, com uma incidéncia de 1,60 por 100.000/ano, sendo
maior em criancas com idade inferior a um ano (4,14 por 100.000). Além disso, a pesquisa
observou que ndo houve diferenca entre as incidéncias em relacdo a meninos e meninas (1,60
por 100.000/ano; 1,61 por 100.000/ano respectivamente). A idade média para os meninos foi
de 6,2 anos e, para as meninas, de cinco anos.

Quanto a raca, as criangas negras (p=0,034) e asiaticas (p=0,017) apresentavam maior
risco de AVCi do que as brancas. A taxa de incidéncia para os meninos brancos foi de 1,49
por 100.000/ano e, para as meninas, de 1,23 por 100.000/ano (MALLICK et al., 2014).

Para avaliar as caracteristicas do AVC infantil no sudoeste da China, Xie; Jiang (2014)
realizaram uma pesquisa retrospectiva em que a amostra foi composta por 119 meninos
(70,4%) e 50 meninas (29,6%). O AVCh foi responsavel pela maioria dos casos (n= 109,

64,1%), sendo mais comum em meninos (79,8%) do que em meninas. No caso de AVCi, a
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pesquisa apontou 35,3% dos casos, diferentemente dos resultados obtidos por pesquisas
anteriores.

No estudo de Krishnamurthi et al. (2015), que avaliou a incidéncia, prevaléncia e
mortalidade relacionadas com o AVC infantil (0-19 anos) em um periodo de 1990 a 2013, foi
possivel verificar que, em 2013, houve 97,792 casos de AVC, sendo que 67,621 eram do tipo
AVCh (aumento de 35% de casos em relacdo a 1990). Houve 33.069 casos de morte e
2.615,118 anos de vida perdidos ajustados por incapacidade em 2013 a nivel mundial, o que
corresponde a uma diminuicdo de aproximadamente 200% nos nimeros absolutos de morte e
anos de vida perdidos ajustados por incapacidade desde 1990. Entre 1990 e 2013, houve
aumentos significativos nas taxas de prevaléncia globais da infancia, bem como reducdes
significativas na taxa de mortalidade global e taxa de anos de vida perdidos ajustados por
incapacidade de todos os tipos de AVC na faixa etaria de zero -19 anos.

Os pesquisadores do Hospital Universitario da Crianca da Inselspital e das
Universidades de Berna, Genebra, Basileia e Zurique, na Suica, compararam a longo prazo
criancas (de um més a 16 anos) e adultos jovens (16,1- 45 anos) com AVCi utilizando dados
prospectivos do Swiss Neuropediatric Stroke Registry e registros de AVC em adultos de
Bernese (2000-2008). O acompanhamento médio foi de 6,9 anos, e o resultado funcional foi
similar, com 53 (56%) criancas e 84 (55%) adultos jovens tendo um resultado favoravel
segundo a escala modified Rankin Scale (mRS). A mortalidade em criangas foi de 14%
(13/95) e, em adultos jovens, de 7% (11/154) (p = 0,122), e a taxa de recorréncia nédo diferiu
(p = 0,759). Exceto para 0s aspectos comportamentais entre as criangas ( 13% versus 5%, p =
0,040) e os efeitos de AVC na vida cotidiana em adultos (27% versus 64%, p<0,001), o
comprometimento psicossocial geral e a qualidade de vida ndo diferiram. Na analise de
regressdo multivariada, um escore baixo na escala Pediatric NIH Stroke Scale/NIH Stroke

Scale foi 0 mais importante preditor de desfecho favoravel em criancas (p = 0,003, odds ratio
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[OR] 0,846, 95% intervalo de confianca [IC] 0,757-0,945) e adultos jovens (p <0,001, OR
0,817, IC 95% 0,748-0,893) (GOEGGEL SIMONETTI et al., 2015).

As taxas de prevaléncia para AVCi e AVCh diminuiram significativamente nos paises
desenvolvidos, diferentemente dos paises em desenvolvimento, em que as taxas de AVCh
apresentaram declinio e as taxas de prevaléncia nos casos de ACVi estabilizaram. As taxas de
anos perdidos ajustados por incapacidade de criangas com AVC, em 2013, foram de 13,3%
para AVCi e de 92,7% para AVCh por 100.000. A taxa de mortalidade e a taxa de anos
ajustados corrigidos por incapacidade do AVCh foram de seis a sete vezes maiores do que as

do AVCi (KRISHNAMURTHI et al., 2015).

2.1.4 Fisiopatologia

2.1.4.1 Acidente Vascular Isquémico

A obstrucdo trombdtica da artéria cerebral € o principal fator etiol6gico da isquemia
focal no AVCi, conforme é possivel verificar na Figura 2. O trombo pode ser na parte interna
das artérias cerebrais, o qual gera consequéncias sanguineas (trombofilias), arteriais
(vasculite) ou de fluxo sanguineo (estenose com baixo fluxo). Os émbolos arteriais tendem a
ser tromboembdlicos, oriundos de outros vasos, ou do coracdo. Além disso, podem ocorrer
embolizagBes ndo trombdticas, como émbolos sépticos na endocardite e embolia gordurosa
(KIRTON; DEVEBER, 2012).

Nos casos de AVCi, ha uma reducdo da perfuséo cerebral, o que pode gerar danos
irrepararaveis na zona central. Ao redor da isquemia, hd uma area menos comprometida, a
zona de penumbra, em que a auséncia de oxigénio é suficiente para a diminuicdo elétrica, mas

néo para a despolarizagdo da membrana neuronal (FISCHER; GARCIA, 1996).
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Outro aspecto importante que deve ser observado sao os fatores de risco que elevam o
aporte de oxigénio, glicose e aumentam o metabolismo cerebral, como crises epilépticas,
alteracdo na pressdo arterial, na glicemia e na temperatura, que podem ocasionar lesdo
tecidual adicional, bem como a morte celular da regido da penumbra (KIRTON; DEVEBER,

2012).

Figura 2 - Acidente Vascular Cerebral Isquémico. (A) perda da funcéo cerebelar
de uma de menina de 11 anos. Desenvolveu hemiparesia a direita fase aguda e afasia,
infarto agudo do territério da artéria cerebral média esquerda; (B) e (C) dois niveis
diferentes sdo mostrados de forma aguda no inicio do estudo (esquerda) e um ano depois
(direita), demonstrando a perda de volume do hemisfério cerebelar contralesionado,
incluindo o aumento da visibilidade da cerebelar folia (setas). O indice de assimetria
para esta crianca era 0,809, de acordo com atrofia cerebelar cruzada.

Fonte: Adaptado de MAH et al., 2013

2.1.4.2 Acidente Vascular Hemorragico

A hemorragia intraparenquimatosa ocorre devido a ruptura dos vasos, sendo que 0

evento é ultimamente supratentorial. O hematoma intraparenquimatoso tende a romper as
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estruturas neuronais pela acdo mecénica e, consequentemente, prejudica a perfusdo local e o
metabolismo, conforme destacado na Figura 3.

As artérias cerebrais entram em contato o liquido cefalorraquidiano (LCR) pelo espaco
subaracnoide e seus ramos deixam esse espaco para penetrar no parénquima encefélico. A
ruptura proximal dos ramos arteriais propicia 0 extravasamento sanguineo na regiao
subaracnoide. Porém, o sangramento intraparenquimatoso pode estender-se a esta area,
favorecendo, assim, a hemorragia subaracnoide. Depois do sangramento, os produtos de
degradacdo do sangue e demais fatores podem favorecer o vasoespasmo e a vasoconstri¢éo,
talvez havendo uma lesdo isquémica adicional. Além disso, se houver sangramento de grande
proporcéo, proximo aos ventriculos, a tendéncia € de que haja prejuizo no fluxo normal do

LCR e ocasione hidrocefalia obstrutiva (KIRTON; DEVEBER, 2012).

ICH: 0.69% of TBV ICH: 2.8% of TBV ICH: 6.93% of TBV

Figura 3 - Exemplos de Tomografia Computadorizada de Hemorragia
Intraparenquimatosa. (A): hemorragia intracerebral 0,69% de volume total do cérebro
e hemorragia; (B) hemorragia intracerebral 2,8% de volume total do cérebro e
hemorragia; (C) hemorragia intracerebral 6,93% de volume total do cérebro e
hemorragia.

Fonte: Adaptado de BESLOW et al., 2010.
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2.1.4.3 Trombose de Seio VVenoso

A TSV ¢€ a interrupcdo do fluxo sanguineo nas veias cerebrais ou nos seios venosos
durais, também podendo se dar pelo aparecimento de trombos (conforme demonstrado na
Figura 4). A oclusdo das veias cerebrais favorece a elevada pressdo venosa cerebral, o que
prejudica diretamente a perfusédo local e, ocasionalmente, pode levar ao infarto do parénquima

cerebral, podendo, inclusive, ocorrer risco de transformacao hemorragica (FAN et al., 2011).

a

Figura 4 — Trombose de Seio Venoso. Anemia por deficiéncia de ferro e trombose venosa
em uma menina de sete meses de idade, com convulsdes e vomitos. (A) Tomografia
computadorizada sem constraste de eixos e tomografia computadorizada de emendas
das coronarias; (B) mostra distensdo e aumento da atenuacao das veias corticais (setas);

(C) extenso trombo hipointenso dentro do seio venoso sagital superior (setas).

Fonte: Adaptado de HEDLUND et al., 2013.
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2.1.5 Fatores de risco

Os fatores de risco para AVC pediatrico sao diversos e diferem na compara¢do com 0s
casos de AVC adulto (hipertensdo, aterosclerose, tabagismo e obesidade)
(MANDALENAKIS et al., 2016).

As causas mais comuns de AVCi incluem tradicionalmente doencas hematoldgicas,
como anemia falciforme e doenca cardiaca congénita (conforme apresentado no Quadro 1). A
arteriopatia cerebral atualmente é considerada a principal causa em até 50-80% dos casos
(WINTERMARK et al., 2014). Por outro lado, as causas mais comuns de AVCh séo
malformacdo vascular (representando 34% dos casos), seguido por doencas hematoldgicas
(em 18%) e coagulopatias (em 15%) (BHATIA ; PRUTHI, 2016). Para Hernandez et al.
(2013), no entanto, ndo havia algum fator de risco identificavel em 14,7% dos pacientes com

AVC na amostra.



Isquémico

Doenca cardiaca

Doenca cardiaca congénita
Doenca cardiaca reumatica
Cardiomiopatia
Endocardite/miocardite
Disritmias
Hemoglobinopatias
Trombocitose

Leucemia/ Linfoma
Coagulopatias

Deficit de ProteinaC/
Antitrombina I11

Sindrome do Anticorpo
Antifosfolipideos
Anticoagulante Lupico

Mutacéo do Fator V de Leiden
Coagulagéo intravascular
disseminada

Contraceptivos orais
Metabolico

Disturbios mitocondriais
Homocistinuria / Hiper-
homocisteinemia

Doenca de Fabry
Dislipemias

Vasculopatia

Sindrome de Moyamoya
Displasia fibromuscular
DistUrbios neurocuténeos
Vasculite

Doenca do tecido conjuntivo
Pulrpura de Henoch-Schénlein
Poliartrite nodosa

Doenca de Kawasaki
Infeccédo

Meningite

Varicela

HIV

Idiopatica
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Hemorragico

Vasculopatia genética
Malformacdo arteriovenosa
Aneurisma intracraniano
Angioma cavernoso
Disturbio neurocuténeo
Sindrome de Ehlers-Danlos
Sindrome de moyamoya
Displasia fibromuscular
Doenca de Fabry

Doencas hematologicas
Hemoglobinopatias

Distarbios das plaquetas

Coagulopatia
Hipofibrinogenemia

Trauma

Hipertensdo

Hiperplasia Adrenal Congénita
Abuso de drogas estimulantes
Coartacdo da aorta

Quadro 1 - As principais causas de AVC em criangas

Fonte: Adaptado de LOPEZ-VICENTE et al., 2010
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Huici-Sanchez et al. (2014), descreveram as caracteristicas de criangas com AVC em
um departamento de emergéncia pediatrica e diferencas clinicas como detectar o tipo de
AVC. O estudo foi retrospectivo observacional, com pacientes na faixa etaria de um més a 18
anos, o qual foi composto por 61 pacientes, com 39 (63,9%) do sexo masculino, e idade
média de 4,6 anos. Destes, 26 (42,6%) apresentaram AVCi, e 0s sintomas mais comum foram
hemiparesia (4%) e paralisia facial (26,9%); 35 pacientes (57,4%) tiveram AVCh tendo como
sintomas dor de cabeca (57,1%) e vomitos (71,4%).

Além do perfil das criancas, foi possivel analisar as causas de AVC nesta amostra. Os
pacientes foram acometidos por AVCh devido a malformac@es arteriovenosas (38,6%) e por
AVCi devido a doenca arterial (42,3%). Na alta, 27 (44,3%) tiveram diferentes graus de
deficiéncia, e seis (9,8%) morreram.

O objetivo de um estudo foi avaliar a incidéncia, os sintomas, o atraso no diagnostico
e os fatores de risco em uma coorte populacional. A pesquisa, ao analisar retrospectivamente
0s prontuérios, identificou uma incidéncia anual de AVC de 1,8 por 100.000 criangas; 51% da
amostra apresentou AVCi, um terco das criancas tinha doencas subjacentes, e um terco tinha
malformagdes vasculares (CHRISTERSON; STROMBERG, 2010).

Durante 10 anos, Lee, Yum, Ko (2012) observaram, por meio de revisdo retrospectiva,
os fatores de risco e o desfecho de AVCi nas criangas com idade entre um més e 18 anos. Na
amostra pesquisada, os fatores de risco que mais se destacaram foram: vasculopatia (35,5%),
doenca cardiaca (17,4%), doenca metabdlica (14,5%), infeccdo (14,5%) e coagulopatia
(1,6%). Nove pacientes (14,5%) ndo tinham alguma causa identifichvel de AVC e um
paciente tinha dois fatores de risco. A recorréncia de AVC ocorreu em 55,6% dos pacientes
com doenca metabolica, 33,3% das pessoas com doenga cardiaca e 19,0% das pessoas com
doenga vascular. A vasculopatia, incluindo doenca moyamoya, foi o fator de risco mais

importante para o AVCi nesta amostra.
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O interessante, por exemplo, € observar demais caracteristicas destas criangas com
diagnostico de AVC, como o perfil, a idade e os aspectos geograficos. Na analise de Mackay
et al. (2011), foram estudadas 676 criancas, entre um més e 18 anos de idade, cadastradas em
30 centros vinculados com IPSS de 10 paises (Australia, Canada, Chile, China, Georgia,
Alemanha, Malésia, Tailandia, Reino Unido e Estados Unidos).

Neste estudo, constatou-se que 54 casos (9%) ndo apresentavam fator de risco,
enquanto 53% tinham sido por arteriopatias, 31% por disturbios cardiacos, 24% por infeccéo,
23% por disturbios de cabeca e do pescoco, 22% por condi¢cbes sistémicas agudas, 19% por
condicdes cronicas sistémicas, 13% por estados pré-trombéticos, 10% por distarbios crénicos
de cabeca e pescoco, 2% por aterosclerose e 22% por outros motivos. A pesquisa pode
verificar que 52% dos casos tinham varios fatores de risco (MACKAY et al., 2011).

Os mesmos autores constataram menor prevaléncia de arteriopatia na Asia, menor
prevaléncia de condicdes crbnicas sistémicas na Europa e na Australia, maior prevaléncia de
pro-trombéticos na Europa, e maior prevaléncia de condic@es sistémicas agudas na Asia e na
América do Sul. A prevaléncia de distarbios cardiacos e condi¢es sistémicas agudas foi
maior em pré-escolares; as arteriopatias foram a causa mais frequente de AVC em criancas de
cinco a nove anos de idade, e os distarbios cronicos de cabeca e pescoco foram mais elevados
em criangas com idade entre 10 e 14 anos (MACKAY et al., 2011).

O estudo de Abba et al. (2016) reafirmaram, em sua revisao sistematica, que sete
casos (14%) ocorreram devido a malformacdo vascular, seis casos devido a malformacdes
arteriovenosas e um caso devido a um aneurisma. A hemorragia intracraniana ocorreu nas
seguintes condi¢cbes: ap0s meningite por pseudonomas (um paciente), apos insuficiéncia
hepéatica aguda (um paciente), apds encefalite viral (um paciente) e apds talassemia (um

paciente). A etiologia permaneceu indeterminada em 13 pacientes (26%).
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As criancas com AVC precisam ser acompanhadas, pois tendem a ter AVC recorrente.
Portanto, é necessario medir as taxas de AVC recorrentes, bem como compreender fatores de
risco, para que assim seja possivel melhorar as estratégias de prevencdo de AVC secundario.
O estudo multicéntrico denominado Vascular Effects of Infection in Pediatric Stroke (VIPS)
envolveu 355 criancas com AVC de 37 centros internacionais no periodo 2009-2014. Das 355
criancas, 354 sobreviveram ao AVC e 308 (87%) foram tratadas com um medicamento
antitrombdtico (FULLERTON et al., 2016).

Em um estudo cuja avaliacdo durou um periodo de dois anos, 40 criancas tiveram
AVC recorrente, e nenhuma teve AVCh. A taxa de recorréncia de AVC acumulada foi de
6,8% em um més e de 12% em um ano. O Unico preditor de recorréncia foi a presenca de uma
arteriopatia, 0 que aumentou o risco de recorréncia em cinco vezes em comparagdo a um
AVC idiopético. A taxa de recorréncia de um ano foi de 32% para moyamoya, 25% para
arteriopatia cerebral transitoria e 19% para dissec¢do arterial. As criancas com AVC,
particularmente aquelas com arteriopatia, tendem a apresentar maior risco de AVC recorrente,
apesar do aumento da utilizacdo de agentes antitromboticos (FULLERTON et al., 2016).

Outro fator que vem sendo acompanhado pela Sociedade Internacional de Coracdo e
Pulm&o sdo os casos de AVC ap6s o transplante cardiaco pediatrico. Os dados registrados
entre 1998 a 2010, considerando criangas menores de 18 anos e 10.441 transplantes em
avaliacdo, mostram que 333 (3%) tiveram um acidente vascular cerebral ap6s o transplante,
sendo que 54% eram do sexo masculino. A idade média no transplante foi de seis anos (0 a 17
anos); 44% tinham diagnostico de doenca cardiaca congénita. A sobrevivéncia ap6s um més,

um ano e cinco anos foi de 83%, 69% e 55%, respectivamente (MORGAN et al., 2016).
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2.1.5.1 Doencas cardiacas

As anomalias cardiacas, tanto congénitas e adquiridas, sdo as analisadas em grande
escala em criancas com AVC e sdo consideradas responsaveis por 10-30% dos AVCs
pediatricos (VAZQUEZ-LOPEZ et al., 2016). O risco varia de acordo com a idade, as
comorbidades, o diagnostico cardiaco subjacente e os fatores que podem variar ao longo do
tempo, incluindo as mudancas hemodinamicas, 0s novos procedimentos cardiacos e/ou a
necessidade de dispositivos de assisténcia circulatoria mecanica (SINCLAIR et al., 2015).

As criangas com lesbes cardiacas especificas, como presenca de ventriculo unico e
cardiomiopatia, apresentam riscos ainda maiores. Apesar do aumento do risco de AVC em
criancas com doenca cardiaca, o diagnostico € frequentemente atrasado, assim como as provas
de alto nivel sobre a prevencdo e o tratamento (SINCLAIR et al., 2015).

A doenca cardiaca congénita ocorre em 4-10 por 1.000 nascidos vivos (GO et al.,
2014). Aproximadamente 85% dos pacientes sobrevivem até a vida adulta e, dentro desta
década, na América do Norte, cerca de um em cada 150 adultos devem ter alguma forma de
doenca cardiaca congénita (WARNES et al., 2008). No estudo do Great Ormond Hospital,
15% das criancgas apresentavam distdrbio cardiaco antes do AVC. No IPSS, 31% dos relatos
identificaram algum distarbio cardiaco, ao passo que no estudo de KPSS, apenas 8% das
criangas tinham um historico de doenca cardiaca (MAGUIRE; DEVEBER; PARKIN, 2007).

Esses dados tendem a refletir sobre os seguintes itens: as diferengas nas pesquisas nos
centros de referéncia, em especial as terciarias e o perfil dos estudados. Outro aspecto a ser
ressaltado € que a anatomia cardiaca anormal pode aumentar a chance de AVC por meio de
uma série de mecanismos, como um estado pro-trombotico secundario a inflamagéo, anemia
por deficiéncia de ferro e depressdo cardiaca (MAGUIRE; DEVEBER; PARKIN, 2007,

PROCELEWSKA et al., 2007).



31

O AVCi pode ocorrer por diferentes mecanismos: pela formagcdo de émbolos na
cavidade cardiaca a esquerda em pacientes com arritmias cardiacas, anormalidade valvular,
cateterismo, disfuncdo ventricular global, émbolos no sistema venoso ou camaras direitas do
coracdo, shunt direito-esquerdo (evita a circulacdo pulmonar, indo diretamente para as artérias
cerebrais) e trombose venosa cerebral (por causa da combinacdo de varios fatores em
pacientes cardiopatas, como estase venosa, desidratacdo, hipertensdo venosa e policitemia).
Nos pacientes com doencas cardiacas, podem coexistir lesdes estendticas nas artérias
intracranianas (VAZQUEZ-LOPEZ et al., 2016).

Circulacdo extracorpOrea, parada circulatéria, tumores cardiacos, endocardite
infecciosa e miocardites, bem como outros fatores relacionados com a reparacdo cirurgica
cardiaca, também podem ser causadores do aumento do risco de AVC (BELLINGER et al.,
2011; MANLHIOT et al., 2011, VAZQUEZ-LOPEZ et al., 2016).

O AVC continua a ser um risco a longo prazo, particularmente em pacientes com
lesbes cianoticas (HOFFMANN et al., 2010). Em uma coorte de 135 pacientes com doenca
coronariana e AVC, 27% tinham a recorréncia de AVC em 10 anos de acompanhamento.
Mais da metade das pessoas com recorréncia de AVC ja estavam em tratamento com um
antiagregante plaquetério e/ou anticoagulacdo, o que enfatiza a necessidade de otimizacao de
estratégias terapéuticas nessa populacdo (RODAN et al., 2012).

O estudo de caso controle de Fox; Sidney; Fullerton (2015) analisou 2,5 milhdes de
criancas (com idade < 20 anos) cadastradas no Kaiser Permanente Northern California
(KPNC), um sistema de saude integrado que presta cuidados a cerca de um terco da
populacdo do Norte da Califérnia. Casos de acidente vascular cerebral isquémico ou
hemorragico foram identificados a partir de revisdo de prontuarios médicos, utilizando uma

combinacdo de sintomas clinicos e de neuroimagem. Foi possivel constatar doenca cardiaca
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em 15 dos 412 pacientes (4%), enquanto no grupo controle havia sete (0,6%) de 1.236
pacientes.

Além disso, foi observado que as criancas entre 29 dias a 20 anos com doencas
cardiacas tinham 19 vezes mais risco de AVC em comparacdo aos controles, e quando
submetidas a cirurgia, essa chance aumentava 30 vezes em relacdo ao grupo controle. O risco
de AVC persiste por muito tempo ap6s a cirurgia cardiaca. A pesquisa também ressalva que,
mesmo apds a exclusdo de AVC perioperatdrio, ainda aumentava o risco de AVC. Estima-se
que 7% dos isquémicos e 2% dos AVC hemorragicos na populacdo pediatrica eram
atribuiveis a fator cardiaco de risco (FOX; SIDNEY; FULLERTON, 2015).

H& uma crescente populacdo de criancas sobreviventes de doencas cardiacas, e 0
reconhecimento dos problemas cognitivos enfrentados por esses pacientes € cada vez mais
imprescindivel. Assim, alguns autores ressaltam a importancia da orientacdo antecipatéria
para 0s pais e cuidadores ap6s a alta hospitalar, bem como a compreensdo da abordagem para
a neuroprotecdo no periodo pds-operatdrio e profilaxia do AVC durante a recuperagdo a longo

prazo para esta populacdo em expansdo (MARINO et al., 2012).

2.1.5.2 Anemia falciforme

A anemia falciforme, uma doenca hematoldgica causada por uma mutacdo herdada
autossdmica recessiva nos genes de hemoglobina, é considerada a hemoglobinopatia mais
frequente no mundo, com um pico de incidéncia na populacdo africana. A anemia também
representa a primeira causa de acidente vascular cerebral na infancia, com um risco anual de
aproximadamente 0,5% (ONOFRI et al., 2012).

A anemia falciforme é um dos mais importantes fatores de risco para AVC isquémico,
com um risco de 0,85 por 100 doentes-ano nos primeiros 20 anos de vida (OHENE-

FREMPONG et al., 1998; QUINN; ROGERS; BUCHANAN, 2004) e uma prevaléncia de
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11,5% (ONIYANGI et al., 2013). As taxas de recorréncia de 14 e 61,5% tém sido relatadas,
respectivamente, em paises desenvolvidos e em desenvolvimento, incluindo a Nigeéria
(FATUNDE, 2005).

No Reino Unido, centenas de criancas sdo afetadas por anemia falciforme a cada ano,
com elevado indice de morbidade e mortalidade. Por outro lado, a anemia falciforme é
considerada um problema pediatrico comum, que afeta 5% das criangas com idade entre um e
trés anos (MUNOT et al., 2011).

Embora a vaso-oclusdo da microcirculacdo represente uma importante causa de
morbidade em casos de anemia falciforme, o AVC se manifesta como vasculopatia dos
grandes vasos distais da artéria carétida interna e nas se¢des proximais das artérias cerebrais
anterior e média (FILHO; CARVALHO, 2009).

Nas pesquisas em meados dos anos 1980, afirmava-se que essas lesdes afetavam até
80% dos pacientes. A combinacdo de dilatacdo arterial e por fraqueza das paredes favorece
maiores chances de AVCh nas criangcas com anemia falciforme (GERALD; SEBES;
LANGSTON, 1980, ANGELO, 2007).

Os casos de AVC geralmente ocorrem em criangas com anemia falciforme até os 14
anos de idade, sendo que as sequelas neuroldgicas nas criancas em fase de crescimento sdo a
perda de cognicdo, dificuldades de aprendizagem, problemas emocionais e psicolédgicos,
déficits sensoriais e motores e distarbios convulsivos (KIRKHAM; DEBAUN, 2004,
YILMAZ et al., 2011; BALKARAN et al., 2005; KEHINDE; TEMIYE; DANESI, 2008).

O estudo prospectivo de coorte de Rodrigues et al. (2016) verificou os determinantes
geneéticos associados com AVC em criancas com doenca falciforme. Foram 110 criangas
submetidas a triagem neonatal de 1998 a 2007, e constatou-se que a incidéncia de AVC foi

significativamente maior em pacientes com anemia falciforme e do sexo masculino. A
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presenca de a-Thal, o haplotipo CAR e os fatores socioecondémicos ndo foram significativos
em associacdo com a ocorréncia do AVC.

As transfusdes de sangue sdo essenciais para reduzir os niveis de hemoglobina S a
menos de 30%, enquanto se mantém a hemoglobina entre 10 e 12,5 g/dL. Sugere-se,
inclusive, um programa regular de transfusdo para diminuir o AVCi secundario a anemia

falciforme (PLATT, 2006).

2.1.5.3 Doenca de Moyamoya

A doenca de moyamoya, também chamada de oclusdo espontanea do Poligono de
Willis, é uma doenca cronica, de etiologia desconhecida, e uma doenca vascular cerebral
associada com estenose progressiva, especificamente na porcao terminal da artéria carétida
interna, e uma rede vascular anormal na base do cérebro (KIM, 2016). Na angiografia, a
aparéncia caracteristica é de vasos colaterais dilatados de forma anormal, e foi inicialmente
descrita “como uma nuvem nebulosa de fumacga” que, em japonés, é traduzido como
moyamoya (TOLDO et al., 2016).

A incidéncia é bimodal, comum em criancas entre cinco e 15 anos de idade e em
adultos a partir dos 40 anos, com prevaléncia geral mais elevada no Japao (seis em cada
100.000) (KURIYAMA, 2008) e menor ocorréncia na Europa e na América do Norte
(UCHINO et al., 2005, WILLIAMS et al., 2012). Ha duas classificacdes distintas desta
vasculopatia: a doenga de moyamoya e a sindrome de moyamoya.

A doenca de moyamoya se caracteriza por alteracdes vasculares idiopaticas sem causa
subjacente clara. A sindrome de moyamoya esta relacionada com distdrbios que podem
contribuir para a patologia vascular, como sindrome de Down, doenga de células falciformes e

neurofibromatose tipo 1 (WILLIAMS et al., 2012). Os sintomas clinicos incluem dores de
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cabeca, ataques isquémicos transitérios, AVCi, hemorragia intracraniana ou infartos cerebrais

silenciosos (KURODA et al., 2007).

2.1.5.4 Erros Inatos do Metabolismo

As perturbagBes metabodlicas inatas geralmente sdo causadas por mutagdes
espontdneas ou defeitos hereditarios de genes que resultam em alteracdes bioquimicas
envolvendo uma ou mais vias metabdlicas, sendo que as caracteristicas ndo sao especificas
(RASALKAR ; CHU, 2012).

Na sindrome de MELAS (miopatia mitocondrial, encefalopatia, acidose latica e
episodios de AVCs), as criancas geralmente sdo saldaveis ao nascimento. Porém, com o
tempo, as criangas afetadas apresentam retardo de crescimento, vomitos, convulsdes e lesdes
cerebrais recorrentes que se assemelham a acidente vascular cerebral (RASALKAR ; CHU,
2012).

Estes casos de AVC, provavelmente como resultado da proliferacdo das mitocéndrias
disfuncionais nas células do muasculo liso das pequenas artérias, podem dar origem a déficits
permanentes ou irreversiveis. A doenca € progressiva com exacerbacdo aguda periddica e 0s
niveis de lactato cerebroespinhal sdo geralmente elevados (BARKOVICH et al., 1993, KIM et
al., 1996).

A acidiria é uma doenca genética em que as mutacdes em determinados genes podem
causar uma deficiéncia ou reduzir a eficicia das enzimas mitocondriais. A maioria das

criangas ndo tratadas apresenta acidente vascular cerebral (RASALKAR ; CHU, 2012).
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2.1.5.5 Infeccdes

As criancas com infeccOes tendem a apresentar uma grande probabilidade de AVC. Na
pesquisa da Kaiser Pediatric Stroke Study (KPSS), as criancas infectadas tinham chances
quatro vezes maiores de AVCi em comparagdo ao grupo controle (HILLS et al., 2012).

Na pesquisa da IPSS, foi possivel constatar que a infec¢éo estava associada a 24% dos
casos de AVCI, e a prevaléncia foi inversamente proporcional a idade, sendo que as criancgas
menores de cinco anos tinham maior risco. A amostra apresentava doencas diversificadas,
desde infeccdes das vias respiratorias superiores até gastroenterite aguda e otite média aguda
(MACKAY etal., 2011).

O AVC ¢ bem conhecido como uma das complicacdes em casos de infec¢do pelo virus
da imunodeficiéncia humana (HIV), pois ocorre a infeccdo da parede arterial devido a
encefalite, vasculite e coagulopatia e arteriopatia. Entre 1,3% e 2,6% das criancas infectadas
com o HIV desenvolvem AVC em séries clinicas, embora uma prevaléncia mais elevada (4-
36%) de lesbes isquémicas cerebrais seja relatada na autépsia (HAMMOND et al., 2016).

Além disso, outros virus estdo sendo associados a doencas cerebrovasculares, como
virus de Epstein Barr e citomegalovirus, Parvovirus B19 e o virus Influenza A (MORAITIS;
GANESAN, 2014).

As pesquisas tém relacionado as principais infeccOes bacterianas graves, como
meningite e sepse, as quais podem conduzir a infarto cerebral por varios mecanismos,
incluindo a ativacdo da cascata de coagulacdo, émbolos sépticos, lesdo do tecido vascular, e
inflamacéo assim como em quadros clinicos de AVC em adultos (WESTSTRATE; HIJDRA;
GANS, 1996).

Na KPSS, observou-se que 9% das pessoas com uma arteriopatia cerebral possuiam
uma infeccéo respiratdria superior recente em relacdo aos 5% daqueles sem arteriopatia. Esta

associacdo foi maior ao comparar casos de estenose unilateral ou arteriopatia cerebral focal
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intracraniana com casos de dissec¢do, anemia falciforme e moyamoya (AMLIE - LEFOND et
al., 2009).

Na meningite bacteriana, o vaso cerebral basal pode ser banhado no exsudato
purulento, portanto, ndo ha disseminacéo direta da inflamacao. Um estudo prospectivo de 166
criancas com meningite perinatal e na infancia identificou 14 pacientes com um AVC
concomitante. As espécies de Salmonella e Streptococcus pneumoniae foram o0s agentes
causadores mais comuns (CHANG et al., 2003).

Outros agentes infecciosos bacterianos descritos no contexto de AVC pediatrico sao
Borrelia burgdorferi e Hemophilus influenza na era pré-vacinacdo, e Chlamydia pneumoniae
(MORAITIS; GANESAN, 2014). Na pesquisa do tipo caso-controle de Bandaru et al. (2009),
verificou-se que a infeccdo Chlamydophila pneumoniae surge como um fator de risco para
AVC em jovens em 27,5% dos 120 pacientes observados e em 12,5% dos 120 do grupo
controle.

H& relato de que criancas com quadro de tuberculose, infec¢bes flngicas (por
exemplo, Aspergillus, Candida albicans, Coccidioides immitis e Cryptococcus neoformans)
podem apresentar AVC (MORAITIS; GANESAN, 2014).

O virus varicela zoster relacionado com arteriopatia € talvez o exemplo mais analisado
de uma infeccédo vascular associada com AVC. Apés a infeccdo priméria (varicela), o virus se
torna latente nos neurdnios ganglionares e pode reativar manifestando-se como herpeszoster.
O primeiro ano de criangcas com varicela pds-infeccao representa o periodo de risco mais alto
para a ocorréncia de AVC (JORDAN, 2006). O termo “pds-arteriopatia varicela da infancia” é
definido como arteriopatia cerebral que afeta a artéria supraclinoidea interna cerebral, os
segmentos Al ou A2 da artéria cerebral anterior, ou os segmentos M1 ou M2 da artéria
medial cerebral, manifestando-se como ataque isquémico transitério ou AVC dentro de 12

meses de varicela (AMLIE-LEFOND; GILDEN, 2016).
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A explicacdo possivel repousa na capacidade de o virus replicar-se em artérias
cerebrais, onde a infecgédo é transmitida ao longo das fibras nervosas aos vasos sanguineos e
respostas tromboticas sdo induzidas (SUNDSTROM et al., 2015). A vasculopatia
inflamatdria, provavelmente seguida de migracdo do virus através do nervo trigémeo e da
vasculatura cervical, € 0 mecanismo associado com a varicela. A analise do tecido morto na
arteriopatia pos-varicela e AVCi demonstrou virus em secfes do vaso e infiltracdo celular
linfocitica associada e proliferacao vascular (MORIUCHI; RODRIGUEZ, 2000).

Um estudo retrospectivo de coorte foi realizado para identificar a magnitude dos casos
de AVC apds a vacinacdo contra a varicela. Aproximadamente 1.250.000 criancas foram
vacinadas, e 203 novos diagndsticos de AVCi agudo foram realizados no primeiro ano apos a
vacinacdo. A maioria dos casos tinha fatores de risco bem conhecidos, como cardiopatias,
condicdes vasculares e anemia falciforme (DONAHUE, 2009).

A meta-analise de Thomas et al. (2014), feita a partir de dados de registros eletrdnicos
de salde de 100 milhdes de pessoas-ano do Reino Unido, identificou 560 individuos
(incluindo 60 criangas) que tiveram varicela e um acidente vascular cerebral ou ataque
isquémico transitério. As criancas apresentaram um aumento de risco quatro vezes maior de

AVC dentro de seis meses apos a varicela.

2.1.5.6 Doencas Pro-tromboticas

A doenga pro-trombdtica pode ocorrer em 50% dos casos de AVCi. As condigOes
associadas podem ser: alteracbes na antitrombina Il e plasminogénio, altos niveis de
lipoproteina A, polimorfismos da enzima metilenotetrahidrofolato desidrogenase (causa
principal da homocistinaria), homocisteinemia, deficiéncia de proteina C ou S e mutacfes do

fator V Leiden. As criangas heterozigdticas para mutacdo do fator V Leiden apresentam um


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Sundstr%C3%B6m%20K%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=26520060
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risco de aproximadamente sete vezes a mais de apresentar casos de isquemia (GRABOWSKI,
BUONANNO; KRISHNAMOORTHY, 2007, CARVALHO; GARG, 2002).

A pesquisa de Kenet et al. (2010), feita por meio de uma revisao sistematica, teve
como objetivo estimar o impacto de trombofilia na infancia. Foi possivel incluir 1.764
pacientes com AVC (1.526 com AVCi e 238 com TSV) e 2.799 no grupo controle (recém-
nascidos a 18 anos de idade). A conclusdo do estudo indica que a trombofilia € um fator de

risco ao AVC.

2.1.5.7 Cancer

As criancas com cancer tém demonstrado melhores taxas de sobrevivéncia, mas ha
uma importante preocupacdo: os efeitos a longo prazo das radiacdes devido as terapias.
Independendemente da malignidade subjacente, tanto a radi¢do craniana quanto a cervical
aumenta o risco de AVC (BOWERS et al., 2006, MORRIS et al., 2009). Na pesquisa do
Childhood Cancer Survivor Study (CCSS), observou-se que as criangas sobreviventes de
leucemia tinham seis vezes mais chances de AVC do que as criangas do grupo controle. Os
pacientes que sobreviviam a tumores cerebrais apresentavam um risco relativo quase 30 vezes
maior de AVC em comparacgdo ao grupo controle (BOWERS et al., 2006).

Em um estudo recente de criancas com doencas malignas do sistema nervoso central
que receberam radiacdo craniana e cervical, observou-se uma taxa de incidéncia de AVC de
2% em cinco anos e de 4% em 10 anos (MUELLER et al., 2013). O risco de AVC nesta
populacdo pode persistir até a vida adulta, e é aproximadamente oito vezes maior em
comparagdo ao grupo controle. Esses dados corroboraram a pesquisa de coorte realizada pelo
CCSS ap6s uma media de 18,6 anos desde o diagndéstico oncologico ao AVC (MUELLER et

al., 2013).
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O efeito da radiacdo sobre o sistema vascular cerebral foi descrito pela primeira vez
em 1975 (PAINTER; CHUTORIAN; HILAL, 1975). A radiacdo contribui para o
enfraguecimento da barreira sangue-cérebro na microvasculatura, que conduz ao aumento da
permeabilidade e, assim, do potencial para iniciar a cascata da inflamacdo (BROWN et al.,
2005, YUAN et al., 2006).

Apds a exposicdo a radiacdo, ha uma libertacdo de substancias pré-inflamatorias
(prostaglandinas, leucotrienos e fator de necrose tumoral-alfa). A medida que o processo
inflamatdrio continua, a producdo do fator de Von Willebrand e outras moléculas proé-
tromboticas facilitam os efeitos inflamatdérios e tromboticos (STEWART; HOVING;
RUSSELL, 2010, WILSON et al., 2009).

Ao longo do tempo, a cascata inflamatéria de alteracBes induzidas por radiacao
conduz ao descolamento endotelial celular e a formacdo de microtrombos no subendotélio.
Um processo similar tem sido implicado em ambos os vasos médios e grandes, com a adesao
e migracao adicional dos mondcitos para a intima, o que, em Ultima analise, contribui para a
aterosclerose prematura. Na presenca de niveis elevados de colesterol, estas alteracdes se
assemelham a aterosclerose avancada. A fibrose da intima e a ativagdo de macréfagos formam
estrias de gordura que levam a estenose e/ou trombo (STEWARD; HOVING; RUSSELL,
2010). A parede vascular também é propensa a dilatacdo e tortuosidade anormal, conduzindo
as conhecidas sequelas clinicas de malformacdo vascular, microangiopatia, sindrome de

moyamoya e aneurisma (FAJARDO, 2005).

2.1.5.8 Vasculites

A vasculite surge devido as consequéncias de processos infecciosos, sendo dificil de

diagnosticar justamente pela pouca especificidade dos métodos. O diagnostico pode se dar por
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eventos multifocais, altos valores nos testes inflamatdrios, lesGes de pele associadas, eventos
recorrentes ou aqueles associados a febre e glomerulopatias (FILHO; CARVALHO, 2009).
Os casos de encefalopatia pos-varicela, aspergilose, meningite tuberculosa, infecgdes
por fungos ou outros virus (HIV e virus de Coxsackie) também podem estar envolvidos. A
vasculite autoimune, como em criangas com lUpus eritematoso sistémico, pode ocasionar
lesGes isquémicas por meio de varias formas, como vasculopatias, presenca de anticorpos
antifosfolipidios e liberacdo de émbolos devido a endocardite (FILHO; CARVALHO,2009).
Além de AVC na infancia associado ao lUpus, observaram-se casos em criangas com
anomalias reumaticas. A angiite primaria do sistema nervoso central em criangas (CPACNS)
¢ uma vasculite inflamatoria que afeta apenas os vasos do sistema nervoso central, na
auséncia de uma manifestacdo sistémica do processo inflamatorio. As caracteristicas do
diagnostico incluem uma elevada taxa de sedimentacdo de eritrocitos ou elevada proteina C-
reativa, uma puncdo lombar anormal ou apresentacdo com dores de cabeca, alteracdes de
humor ou falta de concentracdo. O diagnostico geralmente requer uma angiografia
convencional e/ou bidpsia do cérebro para demonstrar achados classicos de vasculite

(POISSON et al., 2014).

2.1.5.9 Disseccéo

A disseccdo arterial cervical é uma importante causa de AVCi na infancia. A média de
casos € de 2,5 criancas por 100.000 por ano. A separagéo entre as camadas intimas da parede
do vaso cria uma area danificada do endotélio com a exposicdo do colageno, do fator do
tecido ativado e do fator de Von Willebrand. Esses fatores geram adesdo plaquetaria e fibrina

secundaria, levando a propagacao de trombos (STENCE et al., 2011).
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As dissecacfes podem ser traumaticas ou espontaneas, tendo como exemplos 0s
traumas graves (na cabeca e no pescoco, rapida desaceleracdo ou hiperreflexdo) que podem
gerar sintomas como tosse ou vomitos, condi¢Bes patologicas (doencas hereditarias do tecido
conjuntivo, como a Sindrome de Ehlers-Danlos, displasia fibromuscular, infeccdo) que
podem ser a base de traumas menores ou espontaneos. As caracteristicas da disseccdo da
artéria cervical se da por dor de garganta e cefaleia difusa, ataque isquémico transitorio e
isquemia cerebral (AGOSTINI et al., 2013).

Existem dois tipos de disseccdo arterial craniocervical (extracranial e intracranial), em
que ha diferentes fatores de risco. A disseccdo extracranial é responsavel por cinco a 25% de
AVC na infancia e, muitas vezes, é precedida por trauma. A dissec¢do na circulacdo anterior
apresenta sintomas neuroldgicos focais, como afasia e hemiparesia. As evidéncias
preliminares sugerem que a disseccdo é mais prevalente na circulacdo posterior do que na
anterior de criancas com AVC. A literatura recente tem-se centrado sobre a arteriopatia
cerebral focal (ACF) intracraniana, que ocorre em até 80% das criancas previamente
saudaveis com AVC (STENCE et al., 2011). Definido como estenose unilateral ou
irregularidade do vaso de uma grande artéria intracraniana fornecendo o territorio do infarto, a
etiologia da ACF permanece desconhecida (BERNARD et al., 2012). Com base na evidéncia
de que o virus da varicela zoster e outros virus comuns podem continuar a ACF, muitos
especialistas ttm como hip6tese o fato de que a ACF é um fendbmeno parainfeccioso
(ASKALAN et al., 2001, AMLIE-LEFOND et al., 2009).

A arteriopatia cerebral focal mais comumente atinge ramos proximais da artéria
cerebral média, mas pode afetar outras artérias grandes decorrentes do Poligono de Willis,

muitas vezes levando a infarto no territorio lenticulo lateral (BRAUN et al., 2009).
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2.1.5.10 Enxaqueca

De acordo com uma grande série, a incidéncia de AVCi por enxaqueca varia entre 0,5
a 1,5%, ao passo que, para as criangas, o valor é ainda maior, sendo de 10 a 14%. A
incidéncia de infarto relacionado a enxaqueca (por 100.000 pessoas por ano) foi estimada em
1,44 de acordo com o0s registros prospectivos do Oxford Community Stroke Project
(SPALICE et al., 2016).

As pesquisas tém enfatizado alta prevaléncia de enxaqueca em criancas com AVC,
disfuncdo das artérias cerebrais durante as crises de enxaqueca e incidéncia de infarto
silencioso (lesbes cerebrais em pacientes com enxaqueca). Conforme a classificacdo da
International Headache Society (IHS) nesta nitracdo, a enxaqueca é definida como um
acidente vascular cerebral que ocorre durante um ataque tipico migranoso. Os seus critérios
séo:

a) um ou mais sintomas de enxaqueca com aura nao sdo totalmente reversiveis no
prazo de sete dias e/ou sdo associados com a confirmacdo de neuroimagem de infarto
iSquémico;

b) paciente ja havia cumprido os critérios para enxaqueca com aura neurologica;

C) o presente ataque é semelhante aos anteriores, mas os déficits neurolégicos nao séo
completamente reversiveis no prazo de sete dias e/ou neuroimagem demonstra infarto
isquémico na area em questao;

d) investigacdo apropriada exclui outras causas (SPALICE et al., 2016).

2.1.6 Manifestacdes clinicas

A apresentacdo clinica tipica do AVC é um déficit neurologico focal prolongado de

inicio agudo, como a hemiparesia, conforme pode ser observado na Figura 5 (FREITAS et al.,
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2010, SMITH et al., 2015, BALACHANDRAM et al., 2016), mas pode ser atribuida a outras
condicdes que sdo semelhantes ao AVC (stroke mimics), como crise epiléptica, paralisia de
Todd, enxaqueca, meningite, desmielinizacdo e encefalite. As crises epilépticas também
podem ser consideradas uma primeira manifestacdo, sendo frequentes na infancia em relacao
aos adultos (ROTTA et al., 2002, BRAUN; RAFAY; UITERWALL et al., 2007, FRIEFELD

etal., 2011, VENKATESAN, 2015).

Figura 5 - Criangca quatro meses ap6s o AVC com hemiparesia do lado esquerdo
(Hospital for Sick Children, Toronto, Ontéario, Canadd)

Fonte: Adaptado de DEVEBER, 2006.

No recém-nascido, na maioria dos casos de AVCi, as manifestacbes sdo as crises
epilépticas e a letargia. Os sinais focais, neste periodo, sdo mais dificeis, e a hemiparesia pode
se manifestar entre 0s quatro aos oito meses em casos de AVC pré-natal. Os lactentes mais
velhos e as criangas pré-escolares apresentam hemiparesia de inicio agudo, com ou sem crises
convulsivas concomitantes, tendo, assim, dificuldade de usar a m& ou mover um dos
membros inferiores (TREVISAN; TRINTINAGLIA, 2010, MENEGHETTI; SILVA;

GUEDES, 2010).
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Os escolares e adolescentes, além da hemiparesia, podem apresentar dificuldades na
fala, distarbios visuais, cefaleia e déficits sensoriais focais. A distonia & mais comum em
criancas do que nos adultos quando a leséo se encontra nos nucleos da base, sendo que ataxia
e sintomas concomitantes, como alteracdo de consciéncia, cefaleia, afasia e diplopia, também
podem estar presentes no quadro clinico (DE SCHRYVER; KAPELLE; BOUDEWYN,
2000).

Os lactentes acometidos especificamente por AVCh apresentam em seu quadro
clinico fontanela abaulada, irritabilidade e alteracbes comportamentais. As crian¢as menores
de seis anos tendem a apresentar epilepsias, nivel de consciéncia alterado e vomitos. Ja para
0s maiores desta faixa etaria, os achados sdo cefaleia, déficits neuroldgicos focais, vomitos e
alteracdo de consciéncia (LO et al., 2008, LO, 2011). A caracteristica marcante da HSA é a
cefaleia. Na pesquisa de coorte prospectiva com criangas de um a 18 anos, Beslow et al.
(2010) ressalvam que 77% das criancas apresentavam cefaleia cronica; 50% da amostra
apresentou déficits focais e estado mental alterado, 41%, convulsGes, e 91%, malformacdes
vasculares. Febre baixa, leucocitose e sinais meningeos sdo aspectos a serem observados,
inclusive para distinguir de infeccdo. As crises de epilepsia tendem a surgir em uma média de
15 a 30% das criangas com diagndstico de AVCh (LO, 2011).

Nos casos de TSV, as manifestacdes clinicas podem ser subitas e em condi¢cdes como
desidratacdo e infeccdo (DLAMINI et al., 2010). O quadro clinico inclui crises epilépticas,
encefalopatia, nalsea, vOmito e letargia, déficits neuroldgicos focais (hemiparesia,
hemiparestesia e paralisia de nervos cranianos) e nivel de consciéncia alterado (DEVEBER et
al., 2001, SEBIRE et al., 2005). As crises epilépticas sio mais presentes no periodo neonatal,
enquanto os sinais focais, em criangas maiores (DEVEBER et al., 2001).

O AVC na infancia ainda apresenta varios questionamentos, incluindo, entre outros, a

evolucédo neurologica, funcional, e o custo financeiro referente ao tratamento (e os elementos
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que contribuem para esses custos). Sabe-se que apenas alguns estudos tém fornecido mais
informacdes detalhadas sobre a funcdo pds-AVCi. Ganesan et al. (2000) realizaram um
estudo com 90 criancas cujos pais deveriam responder um questionario para melhor definir os
déficits. Os autores relataram que cerca de 60% dos pacientes precisavam de ajuda em alguma
area de habilidades diarias, 74% tinham déficit motor e 43% tiveram dificuldades de fala e
linguagem.

O AVC na infancia pode levar a alteragcdes sensitivas, cognitivas, comportamentais e
motoras como fraqueza muscular, espasticidade, padrdes anormais de movimento e
descondicionamento fisico. Esses déficits podem limitar a capacidade de realizar tarefas
funcionais, como deambular, fazer compras, subir escadas, autocuidado, hemianopsia,
distarbios de aprendizagem, crises epilépticas, sendo uma causa importante de morbidade
(KOLK, et al., 2011, LO et al., 2008, GUIMARAES; CIASCA; MOURA - RIBEIRO, 2007).

Um estudo retrospectivo de 12 anos (1987-1999) realizado em Portugal, com 21
criangasque tinham sequelas de AVC e idade entre dois meses a 13 anos (média = 5,3 anos),
avaliou a evolugdo do quadro clinico das criancas durante esse periodo. A recuperacdo foi
total em 11 pacientes (52,4%). O déficit motor permaneceu em nove pacientes (hemiparesia
em sete e quadriparesia em dois); 0s sintomas de epilepsia ocorreram em cinco casos, e sete
criancas apresentaram deficiéncia cognitiva. Dos oito pacientes com convulsdo no inicio do
AVC, cinco desenvolveram epilepsia posteriormente. As criangas apresentavam ainda
hemiplegia, convulsdes, afasia, sindrome cerebelar, distonia e tetraparesia (BARREIRINHO
et al., 2003).

Os pesquisadores do Child Neurology and Clinical Neurophysiology, Pediatric
University Hospital, em Padua, na Italia, ao analisar 55 pacientes, durante oito anos e cinco
meses, de 10 centros com diagndstico de convulsdes neonatais e AVC perinatal apés a

eletroencefalografia, verificaram que 16,4% dos pacientes desenvolveram a epilepsia pos-
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neonatal, o que, de certa forma, confirma ainda mais a preocupacdo que os familiares e 0s
sistemas de salde publica devem ter com o0 acompanhamento apés a alta da unidade de terapia
intensiva (SUPPIEJ et al., 2016). Em um estudo de Taiwan, em um total de 78 sobreviventes
de AVCIi, 20 (25,6%) tiveram convulsdes precocemente e 90% apresentaram um quadro
inicial de convulsdo. Os casos de criangas mais jovens e os de envolvimento cortical foram
mais propensos a ter convulsdes precoces. Dos 20 sobreviventes com crises precoces, 13
tiveram convulsdes tardiamente apos a fase aguda, e 12 deles foram diagnosticados como
epilepsia p6s-AVC (HSU et al., 2014).

No Brasil, um estudo realizado em 2006 relata que os sintomas iniciais de AVC em 12
criancas foram hemiparesia (nove casos), convulsdes, com desvio da comissura labial (sete
casos) e perda da consciéncia (um caso) (MATTA; GALVAOQ; OLIVEIRA, 2006).

No Canada, no Hospital for Sick Children, avaliou-se o impacto da idade no momento
do AVC na capacidade intelectual, nas habilidades verbais, nas habilidades de raciocinio de
percepcao, na memoria e na velocidade de processamento em 145 criangas com uma histéria
de AVCi unilateral durante o periodo perinatal, entre um més e cinco anos de idade e entre
seis e 16 anos de idade, sendo que nenhuma das quais tinha epilepsia ou outras comorbidades
neurolégicas. Além disso, comparou-se 0 desempenho no teste cognitivo com criangas com
lesBes subcorticais, derrames cerebrais corticais e acidentes vasculares cerebrais corticais-
subcorticais combinados. O grupo do AVC foi significativamente pior do que a amostra
normativa em todas as cinco medidas de indice de desfecho cognitivo, embora as médias dos
grupos tenham permanecido na extremidade baixa da faixa média (WESTMACOTT et al.,
2010).

O AVC pediatrico envolvendo ambas as regiGes corticais e subcorticais foi mais
prejudicial para o desfecho cognitivo de AVC, pois afeta o tecido seja cortical ou subcortical,

e este efeito permaneceu significativo mesmo quando comparado ao tamanho da leséo. E ao
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comparar desempenho cognitivo com a localizagdo da lesdo, obteve-se um déficit
significativo nas criancas. Em especifico, os ganglios da base no periodo perinatal parecem
ser particularmente prejudiciais para o futuro desfecho cognitivo (WESTMACOTT et al.,
2010).

Em 2013, Oniyangi et al. realizaram um estudo retrospectivo descritivo de criangas
atendidas no Hospital Nacional de Abuja, Nigeéria, de janeiro de 2009 a junho de 2012, em
que determinou-se a prevaléncia de AVC entre criancas com anemia falciforme e
estabeleceram-se as principais caracteristicas clinicas, as complicac@es, o efeito do tratamento
com terapia de transfusdo crénica e o resultado. Foram 31 criancas com AVC entre 596
criancas com anemia falciforme documentadas no registro, dando uma prevaléncia de 5,2%.
Desta amostra, 18 criangas apresentaram convulsdes, 11, incapacidade de usar os membros,
10, fragueza dos membros, 11, perda de cognicao, trés ndo tinham déficits e 11 apresentaram
déficits neurologicos, hemiplegia a longo prazo.

Na pesquisa de Mallick et al. (2014), as criangas tinham sinais focais (hemiparesia) e a
cefaleia atingia criancas maiores de cinco anos. Per et al. (2014) avaliaram 130 criangas de
ambos 0s sexos com AVC e observaram que a hemiplegia ou hemiparesia foram o0s sinais
focais mais comuns. A evolugcdo neuroldgica foi avaliada em 98 criancas. Destas, 66
confirmaram déficits neuroldgicos e 52 tinham epilepsia. A pesquisa de Hajek et al. (2014)
avaliou 36 criangas com AVCi na fase perinatal e da infancia e um grupo controle de 15
criangas com asma. Os resultados, que incluiram a capacidade cognitiva, as funcGes
executivas e a funcdo neuroldgica, por meio do Pediatric Stroke Outcome Measure (PSOM),
mostraram que as criangas tiveram uma média abaixo no aspecto cognitivo.

O estudo de Van der Aa et al. (2013) seguiu recém-nascidos com AVCi perinatal,
sendo que 14 criancas apresentaram convulsdes clinicas, cinco delas tinham encefalopatia

hipdxico-isquémica associada, quatro tiveram hipoglicemia, cinco ndo tinham nem
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encefalopatia hipoxico-isquémica, nem hipoglicemia. As convulsbes subclinicas estavam
presentes em uma crianga com encefalopatia hipoxico-isquémica e em uma com meningite.

No mesmo estudo, um recém-nascido prematuro apresentou quadro de apneia e um
tinha encefalopatia hipdxico-isquémica, sem convulsdes. O acompanhamento do
neurodesenvolvimento de 17 criangas mostrou que cinco tinham atraso global. Duas criancas
com lesbes adicionais desenvolveram epilepsia pds-neonatal e uma crianca ficou com
hemiplegia. O déficit no campo visual foi observado em nove criangas (seis hemianopsias,
trés quadrantopsia) (VAN DER AA et al., 2013).

Uma coorte prospectiva com o objetivo de caracterizar os fatores de risco de recém-
nascidos a termo e prematuros com AVC hemorragico constatou que 27 criancas (64%)
tinham hemorragia intraparenquimatosa e intraventricular. Os fatores de risco principais
foram doencas cardiacas congénitas, sofrimento fetal e anormalidades homeostéticas,
convulsdes, apneias, ma alimentacdo, hidrocefalia e vomito. Entre 17/36 sobreviventes
avaliados por meio da escala Pediatric Stroke Outcome Measure (PSOM), 47%
demonstraram déficits neuroldgicos (BRUNO et al., 2014).

Os desafios especificos para o diagnéstico incluem: baixa incidéncia, pouco
conhecimento da atencdo basica de salde, bem como de pediatras e da sociedade, e maior
dificuldade em identificar tracos de circulacdo posterior, porque eles sdo frequentemente
associados com sinais ndo especificos, como dores de cabeca, nduseas e vomitos. Fatores que
contribuem de forma direta no atraso do diagnostico sdo a dificuldade que as criancas tém de
articular seus sintomas, a avaliacdo clinica que, por vezes, é afetada pela capacidade limitada
de cooperar com o exame neuroldgico, a escassez de informacdes referentes a abordagem
terapéutica e diagnostica em criancas com diagnéstico de AVC e as limitagfes ao acesso a

neuroimagem (STEINLIN ; MACKAY, 2015).
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O estudo de Abbas et al. (2016) observou que o AVCh corresponde a quase metade
dos casos de AVC e, por meio de uma revisao prospectiva de prontuarios de criangas (entre
um més e 16 anos), entre os anos 2007-2014, obteve os seguintes resultados: do total de 50
pacientes, 58% eram do sexo masculino e 26% eram menores de um ano; 44% apresentaram

vomitos, 42%, convulsdes, e 40%, alteracdes do nivel de consciéncia.

2.2 QUALIDADE DE VIDA

Etimologicamente, 0 termo qualidade deriva de “qualis” [latim], que expressa 0 modo
de ser caracteristico de alguma coisa, seja em si mesmo ou em referéncia a outro grupo,
podendo assumir aspectos positivos e negativos. No entanto, quando se pensa em qualidade
de vida, remete-se a algo bom, digno e positivo (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

Qualidade de Vida, embora seja um conceito emergente, ndo pode ser considerado
“algo novo”, pois uma das primeiras referéncias a QV foi atribuida a Aristoteles (384-322

a.C) em seu tratado sobre ética Nichomachean Ethics (FAYERS; MACHIN, 2007):

Quer a pessoa mais modesta ou mais refinada [...] entende vida boa ou estar
bem como a mesma coisa que estar feliz. Mas o que é entendido como felicidade é
discutivel [...] uns dizem uma coisa e a mesma pessoa diz coisas diferentes, quando
esta doente pensa, a salde é felicidade, quando esta pobre a felicidade é a riqueza
(PIMENTEL, 2004, p. 13).

Ao tratar da evolucdo historica, pode-se dizer que os primeiros estudos na literatura
médica que mencionavam o conceito e a avaliacdo sobre QV surgiram na década de 1930. Na
pesquisa realizada em 1998, foi possivel constatar que dos 466 instrumentos que avaliam QV
durante 70 anos, 322 deles (70% do total) apareceram na literatura a partir dos anos 1980

(COSTA NETO, 2002).
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No século XX, no ano de 2004, o site de busca SciELO apresentava em seu banco de
dados 81 producdes cientificas nacionais sobre qualidade de vida. Apos trés anos, a mesma
base de dados ja mostrava 274 producdes, o que permite refletir sobre a aceleracdo e o
interesse no meio cientifico sobre as pesquisas ligadas ao tema (SOARES et al., 2011). Na
concepcao do escritor irlandés, Prémio Nobel de Literatura de 1925, George Bernard Shaw,
de acordo com uma de suas cartas, a QV era superior a felicidade, uma vez que, para ele,
coragem consistia em estar disposto “a sacrificar a felicidade por uma qualidade de vida mais
intensal” (SHAW, 1972, p. 203), permitindo, assim, que este conceito ja fosse interiorizado
na populacéo.

O termo qualidade de vida se popularizou por volta de 1960 quando os politicos norte-
americanos 0 usaram como plataforma politica, pois falar de QV naquele periodo seria um
subterfugio para o sucesso administrativo (BAMPI et al., 2013). Ha registros de que o ex-
presidente dos Estados Unidos, Lyndon Johnson, mencionou o termo pela primeira vez em
1964, em seu discurso na Universidade de Michigan que abordava o interesse das pessoas por
uma “vida boa” ou “vida de qualidade” (WALLANDER; KOOT, 2016): as metas de uma
sociedade ndo devem ser mensuradas pela conta bancéria de seus individuos, mas, sim, pela
qualidade de vida a que esses individuos tém direito (RAPLEY, 2003).

Entretanto, para Kluthcovsky; Takayanagui (2007), a expressdo QV foi usada pela
primeira vez em 1920 por Pigou, em um livro sobre economia e bem-estar.

No ano de 1948, a Organizacdo Mundial da Satude (OMS) iniciou as discussdes sobre
QV ao definir satde ndo somente como a auséncia de doenga, mas também como o bem-estar

fisico, mental e social (WHO, 1947). No ano seguinte (1949), Karnofsky foi um dos

1 No original: “Happiness is not the object of life: life has no object: it is an end in itself; and courage consists in
the readiness to sacrifice happiness for an intenser quality of life”. SHAW, G. B. Collected Letters Vol. 2: (1898-
1910). Dan Laurence (Ed.). Londres: Max Reinhardt, 1972, p. 203.
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precursores a inserir uma escala com o objetivo de avaliar a QV dos pacientes, especialmente
0 desempenho e funcionamento fisico (SPITZER, 1987).

Na concepcdo de Landeiro et al. (2011), o termo surgiu com a evolugdo e o
desenvolvimento econdmico ocorridos apos a Segunda Guerra Mundial, sendo utilizado no
Brasil a partir de 1970, inicialmente ligado as praticas dos servicos de saude e mais tarde
gracas ao advento da Constituicdo de 1988 e a consequente criagdo do Sistema Unico de
Saude (SUS) (SEIDL; ZANNON, 2004)

Na década de 1970, Campbell procurou esclarecer as adversidades referentes ao

conceito de qualidade de vida:

Qualidade de vida € uma vaga e etérea entidade, algo sobre a qual muita
gente fala, mas ninguém sabe claramente o que é. Assim, nota-se que ha dois
aspectos essenciais na terminologia de qualidade de vida: multidimensionalidade e
subjetividade (AWAD, 2000, p.558).

Ainda neste mesmo periodo historico, questdes relacionadas a educacdo, ao
crescimento econémico, a salude e ao bem-estar também comecaram a ser integradas na
discussdo. No periodo pés-guerra, de grande evolugdo econdmica e social, houve uma
transformacdo da conceituacdo de QV. Aspectos como divércio, delinquéncia e posses
passaram a ser analisados, porém, estes indicadores sociais mostravam as mudancas na
sociedade sem considerar o aspecto individual para avaliar QV. Assim, houve uma nova
percepcao sobre qualidade de vida, pois passou a englobar o carater subjetivo (FARQUHAR,
1995).

A relatividade do conceito de QV, de forma individual, tem, no minimo, trés pontos
significativos: historico, cultural e estratificagdo social. Ao analisar as discussdes frente a

definicdo de QV, é possivel situar um ponto importante nessa caminhada, que é a relacdo

entre QV e promogdo a saude, ramo da ciéncia que se preocupa com o estilo de vida, os
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avancos da biologia humana, os servicos da salude, o ambiente social e fisico (MINAYO;
HARTZ; BUSS, 2000).

No que se refere as abordagens, a QV acaba sendo analisada de acordo com sua
visibilidade. Na abordagem filoséfica, envolve algum grau de conflito, como lidar com as
adversidades ou como superar os desafios (LINDSTROM; KOHLER, 1991). O enfoque
econémico analisa indicadores como taxa de alfabetizacéo, expectativa de vida e mortalidade
infantil com o propdsito de avaliar o indice de QV Fisica (Physical Quality of Life Index)
(NUSSBAUM, 1986).

A abordagem socioldgica visa aos aspectos sociais e ambientais que estariam
relacionados aos nossos relacionamentos e a nossa concepcdo do quanto somos apreciados
pelos demais, bem como a natureza subjetiva da experiéncia individual e a interdependéncia
entre QV e experiéncia cultural (EISER; EISER; STRIBE, 2005).

Para Day; Jankey (1996), além das abordagens econémica e psicologica, ha a
biomédica e a geral/holistica. A abordagem biomédica tem como propdsito ofertar estratégias
de melhores condi¢des de vida dos enfermos (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000), sendo que a
sua terminologia, na area médica, € definida como funcionamento social e condicbes de
saude.

As abordagens gerais/holisticas consideram a qualidade de vida como
multidimensional, em que ha uma organizacdo dindmica e que difere de uma pessoa para
outra, baseando-se no contexto em que ela vive ou mesmo entre duas pessoas inseridas em um
mesmo ambito. Além disso, devem ser levados em consideracdo aspectos como inteligéncia,
valores e interesses (RENWICK; BROWN, 1996).

No que se refere a mensuracdo da qualidade de vida, esse aspecto tem proporcionado
diversos conceitos, porque a QV esta relacionada ndo somente a perspectiva pessoal, mas

também depende de aspectos como a posi¢do do individuo na vida, o contexto, a cultura, o
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sistema de valores, assim como 0S objetivos, as expectativas e 0s interesses pessoais
(JUNIOR, CIASCA, RODRIGUES, 2011).

A Lei 8.080/90 (Brasil, 1990), que regulamenta o Sistema Unico de Sadde (SUS), em
seu segundo artigo, ressalva que a saude é primordial ao ser humano, devendo o Estado
fornecer condicdes assegurando o acesso universal e igualitario a acfes e servicos para a sua
promocao, protecdo e recuperacdo. A medida que a equidade seja concebida na perspectiva da
ética e da justica, a politica pablica tem um grande potencial de alcanca-la (CARVALHO et
al., 2014).

A atencdo primaria é responsavel por realizar acdes em prol da promocéo a saude, da
prevencdo de agravos, do diagnostico, do tratamento de problemas de satude mais prevalentes
e da reabilitacdo individual e coletiva (FACCHINI et al., 2008).

Embora ndo exista uma definicdo consensual sobre o assunto (FLANAGAN, 1978), o0s
pesquisadores parecem concordar que a QV é um conceito amplo, subjetivo e dinamico. O
primeiro aspecto é a subjetividade inerente a percepcao de bem-estar diante das condicdes de
vida tanto subjetivas quanto objetivas. O segundo aspecto refere-se a natureza
multidimensional da QV, incluindo, no minimo, as dimens@es fisica, social e psicoldgica
(CARR; THOMPSON; KIRWAN, 1996). E, por ultimo, a QV inclui tanto dimenses
positivas (satisfacdo e mobilidade) quanto negativas (fadiga e dor) (WHO, 1995).

Na primeira tendéncia, qualidade de vida tem um sentido mais amplo, mais genérico.
Um exemplo que ilustra essa tendéncia é a concep¢do da Organizacdo Mundial da Saude a
partir de um estudo multicéntrico que teve como proposito elaborar um instrumento que
avaliasse a qualidade de vida em uma perspectiva internacional e transcultural e definiu
qualidade de vida como “a percepg¢édo do individuo sobre a sua posi¢do na vida, no contexto
da cultura e dos sistemas de valores nos quais ele vive, e em relacdo a seus objetivos,

expectativas, padrdes e preocupagdes” (WHO, 1995, p. 1405).
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O conceito reflete a complexidade do construto e procura inter-relacionar 0 meio com
o0 nivel de independéncia, as crengas pessoais, 0s aspectos tanto fisicos quanto psicolégicos e
as relacgdes sociais (FLECK et al., 2000).

Apesar de haver diversas definicbes para qualidade de vida, cada vez mais €
perceptivel que o termo ndo abarca apenas fatores referentes a saude, ao bem-estar emocional,
mental, fisico e funcional, mas também amigos, trabalho, familia e outros aspectos que fazem
parte da nossa existéncia, como a felicidade, o amor e a liberdade, embora sejam dificeis de
serem compreendidos (SEID; VARNI; JACOBS, 2000). Assim, o conceito de QV busca,
atualmente, dar conta de uma multiplicidade de aspectos nas dimensdes gerais ou holisticas. O

conceito, a ser mencionado como principal padréo, € o da OMS, que ressalta que:

A qualidade de vida reflete a percepc¢ao que os individuos tém de que suas
necessidades estdo sendo satisfeitas, ou de que lhes estdo sendo negadas
oportunidades de alcancar a felicidade e a autorrealizacdo, independentemente de
seu estado de saude fisico, ou das condi¢Bes sociais e econdmicas” (OMS, 1998, p.
29).

Portanto, devido a diferentes defini¢cdes, houve a necessidade de criar outro conceito,
0 qual pode ser considerado um subgrupo da QV, e que enfatiza o impacto da doenca e da

salde na QV: o termo “Qualidade de Vida Relacionada a Saude” (QVRS).

2.2.1 Qualidade de vida relacionada a saude

A expressdo “qualidade de vida”, conforme ressalvado pela literatura, é dotada de
maior abrangéncia quando comparada a qualidade de vida relacionada a saide, sendo que
engloba dimens@es de vida, como a familia e a escola (VARNI; LIMBERS; BURWINKLE,
2007, ROSENBAUM, 2009). Os diferentes termos, como “QV”, “QVRS”, bem-estar,

satisfacio com a vida, sdo muitas vezes usados de forma similar (MATTEJAT;
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REMSCHIMIDT, 1998; JOZEFIAK et al.,, 2009), mas existe grande diferenciacdo ao
conceituar QV devido as perspectivas subjetivas e objetivas (KOOT; WALLANDER, 2001).

Nos anos 1990, as institui¢des financeiras (Banco Mundial) passaram a observar e dar
mais valor aos cuidados de salde, justamente pelos avancos na medicina que, em
contrapartida, apresentavam altos custos e, consequentemente, repercussées na economia dos
paises e da populacdo. Nesta concepcao, os deficientes e os doentes cronicos melhoraram a
taxa de sobrevida, associadas a novas terapias e diagnésticos advindos do avanco tecnoldgico.
Apesar das facilidades, houve um aumento no numero de pessoas que usufruem destes
recursos, em busca de tratamento e manutencdo da qualidade de vida (WORLD BANK,
1993).

Além disso, cabe ressaltar que 0s pacientes crénicos apresentam limites impostos pela
patologia e precisam conviver com essas limitacdes, assim, os servicos de salde devem
proporcionar a esses individuos o suporte necessario. Logo, a QV passou a ser valorizada nos
aspectos de saude, ética filoséfica e também nas dimensdes politica e socioecondmica
(CAMPOLINA; CICONELLLI, 2006).

Na éarea da salde, a expressdo QVRS € nova e estd sendo implantada devido aos
paradigmas que, nas Ultimas décadas, influenciaram politicas e préaticas deste setor, sendo que
a expectativa é de que haja melhorias na QVRS, bem como nas politicas assistencial e de
promocao e prevencdo da satde (SEIDL; ZANNON, 2004).

A QV pode ser delimitada de duas formas: qualidade de vida néo relacionada a satde,
que inclui quatro dominios a) interno pessoal; b) pessoal social; ¢) meio ambiente natural
externo; e d) meio ambiente social externo, sendo que essas subdivisdes em diferentes
aspectos dependem de fatores individuais (CRAMER; SPILKER, 1998). O segundo tipo &

qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) que representa a parte direta a saude do
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individuo, lembrando que os fatores externos e internos afetam a sensacdo de bem-estar da
pessoa, a percepcao e a sua funcionalidade (ARAUJO; ARAUJO, 2000).

A expressdo qualidade de vida relacionada a saude refere-se a algo mais restrito,
ligado diretamente as doencas ou intervencdes em saude (SOARES et al., 2011). A QVRS
pode ser considerada como a percepcao subjetiva do impacto do estado de saude, incluindo
doenca e tratamento, nos aspectos sociais, psicologicos, fisico e bem-estar e avaliacdo deve
ser realizada do ponto de vista do paciente (MIRABELLI et al., 2004, LOPES et al., 2015).

A QVRS remete a capacidade de superar as complicaces decorrentes de condigdes
morbidas ou de viver sem doencas (MINAYO et al., 2000). O conceito insere aspectos como
sintomas, adaptacdo a doenca, cognicdo, habilidade fisica, condi¢Ges psicossociais e
emocionais (SANTO TOMAS; LINUS; VARKEY, 2004).

Na concepc¢do de Auquier; Simeoni; Mendizabal (1997), o termo qualidade de vida
ligada a satde (QVLS) engloba o valor que se da a vida, compensando-se as deterioragdes
funcionais e as percepcdes e condi¢Oes sociais que a doenca suscita, bem como o0s
agravamentos, os tratamentos e a organizagdo politica e econdmica do sistema que presta a
assisténcia.

Ao pesquisar a literatura internacional, a definicdo do termo health related quality of
life (HRQL), exposto por Giachello (1996), € semelhante: “[...] valor atribuido & duragdo da
vida quando modificada pela percepcdo de limitaces fisicas, psicoldgicas, funcdes sociais e
oportunidades influenciadas pela doenca, tratamento e outros agravos” (GIACHELLO, 1996,
p. 237), favorecendo, desta forma, como principal indicador para a pesquisa avaliativa sobre o
resultado de intervencgdes. Segundo Guiteras; Bayés (1993), a QV é a andlise subjetiva do
paciente diante dos aspectos da sua vida relacionados ao seu estado de saude” (GUITERAS;

BAYES, 1993). Ja para Cleary et al. (1995), a QV diz respeito as dimensdes que regem a vida
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de uma pessoa e que sdo afetadas por mudancas na salde e sdo significativas para a sua
qualidade de vida (Cleary et al., 1995).

N&o existe um conceito estruturado para QVRS, sendo possivel, na literatura, ter
confusdes com termos provenientes, com alguns autores inclusive remetendo aos desfechos
reportados pelos pacientes (“Patient Reported Outcomes”- PRO). Diante da variedade de
defini¢bes, uma das mais conhecidas é a de Schipper; Clinch; Olweny (1996): QVRS ¢é a
repercussao que a doenca e seu tratamento podem acarretar no padrdo de vida, na dimenséao
psicolégica e no bem-estar do paciente, segundo a sua propria percepcdo, julgamento e
valoracdo” (SCHIPPER; CLINCH; OLWENY, 1996). Mais recentemente, a International
Society for Quality of Life Research (2015) elaborou uma definicdo de QVRS que engloba,
além do efeito funcional, no paciente, de uma condicdo médica e/ou de seu tratamento
decorrente, as funcGes fisica e ocupacional do paciente, 0 seu estado psicologico, as suas
interacdes sociais e as suas sensacdes somaticas.

As avaliacbes de QVRS analisam modificagdes na salde no que se refere ao
emocional, social, bem como ao fisico e mental, com a finalidade de determinar os
custos/beneficios de novos programas e intervencdes. As expectativas diante da salde e a
habilidade para enfrentar as limitacdes e incapacidades podem afetar a percepg¢do de salde e a
satisfacdo do individuo com sua vida — por exemplo: duas pessoas com 0 mesmo estado de
salde, mas com percepgdes de QV opostas (TESTA; SIMONSON, 1996, GIACHELLO,

1996).

2.2.2 Qualidade de vida de criancas e adolescentes

No Tratado das Nacdes Unidas a respeito dos direitos das criangas (Newell, 1993), foi
declarado o direito de maior nivel em saude, lazer e educagdo, como também de

desenvolvimento fisico, moral, social, mental e espiritual.
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Ao analisar o termo qualidade de vida, pode-se perceber nas pesquisas que ndo ha uma
conceituacdo definitiva, embora seja utilizada como uma palavra-chave. Assim, a
multiplicidade de defini¢cdes propicia dificuldades para definir QV de uma forma consistente
terminologicamente, ja que ela favorece estratégias de prevencdo e promocdo da salde de
criangas e adolescentes (DORO; PASQUINI; LOHR, 2003).

A avaliacdo mais simploria da QV da crianca foi na oncologia pediatrica e na terapia
intensiva neonatal, em cujas primeiras tentativas foram utilizados instrumentos muito simples
baseados no feedback dos pais ou médicos (LANSKY et al.,1985).

A QV ¢ fortemente influenciada por fatores sociais. A ligacdo entre a desigualdade
social e a saude infantil pode ser causada por varios fatores, incluindo a mortalidade infantil, a
salde no nascimento, crescimento, morbidade fisica, distarbios psicologicos, de
desenvolvimento e pobreza familiar (CRAVEIRO et al., 2015). Nem todas as pessoas dentro
de uma familia ou comunidade tém o mesmo acesso aos recursos. Este é o caso das criangas
que sdo dependentes de seus pais ou cuidadores de acesso a salde e outros servigos
comunitérios (SILVA et al., 2015, SOUZA MORAIS et al., 2015).

A salde e o progresso das criancas estdo interligados com o0 ambiente psicossocial em
que vivem. Apesar da falta de medidas de QVRS desenvolvidas especificamente para
criancas, 0s servigos sociais tém reconhecido a necessidade de compreender a perspectiva das
criangas para que 0s servigos possam ser colocados em préatica para compensar o0 impacto dos
aspectos sociais, emocionais e de outras experiéncias que interferem direta e indiretamente na
QV (ARON; LOPREST, 2012).

Nos estudos referentes a QV, Eiser; Morse (2001) descreveram aspectos primordiais a
respeito dos fatores de percepcdo subjetiva, conceitos multidimensionais e comparacfes de
medidas objetivas e subjetivas dos dominios. Porém, a aplicagdo de QV na pediatria

apresentava, em estudos anteriores, varios desafios, os quais incluiam déficit de descricdo de
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dominios, dificuldade de definir QV, questBes interculturais, e divergéncias entre as opinides
expressas pela familia e pelas criancas.

Os autores Bradlyn et al. (1996) afirmam que existem diversas barreiras e precaucoes
que devem ser analisadas quando se avalia QV em criancas/adolescentes. A primeira que
pode ser frisada € a dificuldade de isolar as mudancas atribuidas da intervencdo médica, tendo
em conta a evolucéo fisica e o cognitivo pediatrico. Em segundo lugar, uma vez que exista
diferencas entre os pais, profissionais e criancas na classificacdo da QV, a incompreensédo das
percepcOes pode afetar os resultados das investigagfes quando as respostas sdo utilizadas em
prol das criancas. Assim, é de suma importancia a utilizagdo de um instrumento com base na
perspectiva da crianca/adolescente, bem como nas percepc@es dos adultos (WHITE-KONING
et al., 2005).

A percepcdo de QV em sua grande parte depende das expectativas em relacdo as metas
tracadas pelo proprio individuo. Se essas metas ndo forem condizentes, é possivel melhorar a
QV por meio de um consenso, buscando aceitar a sua realidade ou atingir objetivos mais
similares a vida cotidiana. Portanto, o sujeito devera diferenciar metas reais e exequiveis de
expectativas irreais para poder compreender o real sentido da percepcdo de QV (EISER;
MORSE, 2001).

A primeira pesquisa em nosso pais com o objetivo de debater a QV com criangas foi
realizada em 1993, e tinha como proposta comparar a nutricdo infantil por meio de dois
inquéritos nutricionais em meados dos anos 1970-1980. Ao apreciar o estudo, nota-se que a
expressdao QV estd apenas como descritor do artigo e de forma implicita no decorrer da
discussdo, e indica os progressos nutricionais da saude infantil (MONTEIRO et al., 1993).
Cabe ressaltar que, neste estudo, QV apresentou-se de duas formas: na avaliagdo de forma

subjetiva do bem-estar das criancas e adolescentes, analisando e comparando o impacto
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psicossocial das condicGes clinicas, das terapias, e também em relacdo as préaticas
assistenciais e as politicas publicas (SOARES et al., 2011).

A mudanca que ocorreu no século passado, a forma como criancas e adolescentes sao
vistos e como a sociedade tem acrescentado sobre a vida de cada individuo (KOOT;
WALLANDER, 2001) fazem as novas avaliacGes referentes a QV destes individuos serem
analisadas da oOtica da pediatria, psicologia e pelos proprios servicos de saude publica
(NEWACHEK; TAYLOR, 1992, SPIETH; HARRIS, 1996).

Na concepcdo de Koot; Wallander (2001), a QV de criancas e adolescentes é a
combinacdo de bem-estar tanto de forma objetiva como subjetiva, em que ha varios fatores da
sua vida medidos dentro da sua cultura e do seu tempo. Ja para Mattejat; Remschimidt (1998),
a QV pode ser vista por duas vertentes: pelo sentido amplo, que se refere a fatores
psicossociais e materiais, ou por um visdo restrita que engloba a funcionalidade, a capacidade
de agir, o bem-estar e a satisfacdo experimentada pelas proprias criancas

As avaliacfes sobre QV no publico pediatrico se deram primeiramente com a Vvisdo
dos pais/responsaveis, tendo como base o fato de que as criancas ndo estariam
suficientemente preparadas para realizar a sua autoavaliagdo. Diante disso, aos poucos, por
meio de pesquisas, foi possivel constatar que esse grupo tinha capacidade de avaliar e
compreender questdes especificas de sua vida, embora a opinido dos pais seja divergente da
de seus filhos (PEROSA; GABARRA, 2004, UNGAR et al., 2006).

A medicédo da qualidade de vida em criancas fornece informag6es importantes sobre 0s
efeitos sociais e psicoldgicos nas criangas de uma serie de condicdes e tratamentos (WEBBER
et al., 2008).

Os instrumentos que medem a QV de criangas com idade inferior a oito anos baseiam-
se nas perspectivas dos pais/responsaveis. Estas medidas parentais representam a perspectiva

de um adulto diante das habilidades da crianca e dependem, em parte, da idade da crianca e de
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seu sexo, da condicdo socioecondmica da familia e sua relacdo com a sua crianga. Portanto,
eles podem refletir a opinido da crianga com niveis variados de precisdo (EISER; MORSE,
2001).

A inclusdo de criangas como atuantes da pesquisa depende da sua capacidade,
respeitando seus limites perante a complexidade sobre salde e qualidade de vida. A
habilidade do pesquisador perante os estudos com criancas estd em adaptar os instrumentos
gue se tornem interessantes, a ponto de favorecer a crianga a socializar suas experiéncias, as
atividades e os contextos que sdo diretamente relevantes para a sua idade (SOARES et al.,
2011).

A Divisdo de Salde Mental da OMS oferece orientagdes no que tange ao
desenvolvimento de instrumentos de QVRS para a area de criangas/adolescentes. As regras
devem ser focadas nas criancas, no autorrelato, e sempre que possivel ser apropriada a faixa
etaria, estar de acordo com sua cultura, incluir aspectos negativos e positivos, como relacdes
sociais, capacidade funcional e emocional (WHO, 1993).

Os percalcos a serem superados no desenvolvimento de instrumentos que englobam a
QV das criangas estdo intimamente associados aos niveis de maturidade e as habilidades das
criancas para que assim haja a confiabilidade desejada ao instrumento. Além disso, deve-se
refletir sobre as questdes de interesse considerando a concepg¢do das criancas, pois ela é muito
diversificada quando comparada a de seus pais/responsaveis (VARNI et al, 2003, ELLERT et
al., 2011).

O questionario deve ser concebido levando em conta um formato de entrevista
estruturada (ja que as criangcas podem ter periodos curtos de atencdo e facilmente perder o
interesse), ser claro e sucinto (usando vocabulario e gramatica apropriada) e utilizar imagens
ou outros suportes que poderiam suportar a sua compreensdo e expressao (BORGERS et al.,

2000).
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Ao analisar os dados, poucos estudos verificam as medidas de QV no publico
pediatrico. Clarke; Eiser (2004) avaliaram 15 estudos que mediam o impacto da doenca na
QV das criangas e constataram que 10 deles apresentavam as respostas das criancas. Cabe
lembrar que as questdes que remetem a relacéo entre os pais e seus filhos devem ser inseridas
para averiguar quais fatores sdo determinantes no impacto sobre o acordo entre as
classificacfes de QVRS de criancas, pois, neste caso, a comunicacdo entre pais e filhos pode
ser convergente ou divergente (EISER; MORSE, 2001, CLARKE ; EISER, 2004).

Embora haja limitagbes com os atuais procedimentos e dificuldades no
desenvolvimento de novos instrumentos, é de suma importancia que a crianca tenha a
oportunidade de expressar suas proprias perspectivas pessoais. As criancas podem
apresentar informacdes importantes sobre a sua autoimagem, sua salde e estado mental
(CREMEENS et al., 2006). Os pais, quando comparados com as demais pessoas ligadas a
crianca, sdo mais capazes de informar dados sobre sua saude, habilidades e emoc¢6es (WEN

etal., 2011, CARLTON, 2013).

2.2.3 Qualidade de vida em criangas com deficiéncia

O conceito de QV aplicado a pessoas com deficiéncia tem sido referenciado a diversos
niveis: na prépria definicdo de deficiéncia, na formulacéo de objetivos gerais da intervencao,
na avaliacdo da intervencdo e dos servicos dirigidos as pessoas com deficiéncia, e na defesa
da participacéo, da capacidade de decisdo e da autonomia dos deficientes. A sua importancia €
defendida porque ele constitui um elemento sensibilizador, unificador das bases de referéncia
dos diversos servicos. Ainda deve-se ressaltar a nocdo de que a QV € o grau de coincidéncia
entre o real e as expectativas, ressaltando-se a experiéncia vivida que se reflete na satisfacdo

dos objetivos e sonhos de cada individuo. A investigacdo sobre QV em pessoas com
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deficiéncia abrange grupos de populacdo com caracteristicas bem distintas: atraso no
desenvolvimento, pessoas com deficiéncia intelectual, fisica e visual. O conceito de QV pode
ser hoje de grande utilidade como principio organizador para melhorar a vida dos deficientes
e para avaliar os resultados e a legitimidade social das praticas reabilitadoras (CABALLO;
VERDUGO, 2003).

A avaliacdo e o acompanhamento da qualidade de vida em criangas com doencas
crénicas proporciona estratégias de intervencdo, o que possibilita informacGes referentes a
crianca para fomentar programas de salude que implementem acdes efetivas e,
consequentemente, oferecam melhor qualidade de vida aos usuarios na atencdo primaria a
salde (KLUTHCOVSKY; KLUTHCOVSKY, 2009, CAPILHEIRA; SANTOS, 2011).

As medidas adequadas de qualidade de vida podem ajudar a identificar as prioridades
individuais que sdo problematicas, de modo que os objetivos terapéuticos estejam alinhados
com as necessidades dos pacientes e cuidadores (VON et al, 2005).

A consideracao da qualidade de vida, dessa forma, € decisiva para o planejamento e a
manutencdo de um sistema de cuidados centrado no paciente (BERZON, 1998). Quando ha
interesse em fazer recomendacdes individuais, devem-se usar medidas que avaliem a
perspectiva desses individuos, e ndo a da sociedade (DIJKERS, 1999).

Isso se torna um grande desafio para medir a qualidade de vida em criangas e
adolescentes com transtornos do desenvolvimento. Esses pacientes sdo, frequentemente,
incapazes de comunicar sua perspectiva em relacdo a qualidade de vida. Assim, é
indispensavel basear-se nos pais e cuidadores, ndo sO para relatar sua percepcdo sobre a
qualidade de vida de seus filhos, mas também para determinar quais dimens@es da QV serdo
medidas em primeiro lugar. Tais relatos, embora ndo sejam verdadeiramente uma medida da

qualidade de vida referente a salde da crianca (porque constituem uma aproximacgao que,
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inevitavelmente, serd influenciada pelas percepcdes e atitudes individuais dos cuidadores),
tém se mostrado validos de uma maneira geral (SHERIFALI; PINELLI, 2007).

A introducdo do conceito de QV ocorreu devido a trés aspectos: pelo avanco
tecnoldgico que possibilitou a recuperacdo da saude e o prolongamento da vida; pela
modificacdo do panorama epidemioldgico das doencas, em que o perfil dominante passou a
ser as patologias cronicas; e, por ultimo, pela tendéncia de mudanca sobre a visdo do ser
humano, atualmente visto como agente social (DINIZ; SCHOR, 2006).

O microssistema influencia a pessoa e envolve o contexto social, como a familia, 0s
grupos iguais, o local de trabalho; o mesossistema afeta exatamente o funcionamento do
microssistema, que seria 0 bairro, a comunidade; o macrossistema envolve os padrdes
culturais mais amplos, fatores relacionados a sociedade, que prejudicam os valores e as
crencas (SCHALOCK; VERDUGO, 2003). Em criancas, a QV tem sido definida como um
conceito subjetivo e multidimensional, que inclui a capacidade funcional e a interacdo
psicossocial da crianca e dos familiares (BRASIL; FERRIANI; MACHADO, 2003).

A avaliagdo da QV é uma das formas de identificar as caracteristicas do
desenvolvimento e as fungfes que podem estar alteradas e/ou prejudicadas nas criangas com
AVC a fim de, posteriormente, buscar alternativas para melhora-las, de acordo com a
necessidade de cada crianca. Essa avaliagdo, no que diz respeito a area pediatrica,
compreende os dominios funcional, emocional, social e escolar. No dominio funcional, devem
ser identificadas as atividades que a crianca é capaz de desempenhar, de acordo com a sua
idade, em relacdo a mobilidade, ao autocuidado e a forga fisica. No dominio emocional, deve
ser avaliada a existéncia de sintomas psicoldgicos que acarretem prejuizo na qualidade de
vida da crianca. No dominio social devem ser analisadas as relagdes que a crianca estabelece
com 0 meio em que vive e com 0s outros individuos. E, no dominio escolar deve ser avaliado

0 desempenho da crianga nesse ambiente (LIMA; GUERRA; LEMQOS, 2009).
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3 JUSTIFICATIVA

A relevancia dessa pesquisa esta na analise aprofundada de todos os aspectos
referentes a qualidade de vida das criancas com diagnostico de leséo encefalica na infancia do
desenvolvimento. O estudo se justifica pela evidente escassez de pesquisas cientificas dos
aspectos da qualidade de vida em criangas com AVC mundialmente, inclusive em nosso meio.

A presente pesquisa visa a colaborar com o meio cientifico e educacional, a fim de
esclarecer a suma importancia do trabalho multiprofissional nesses casos, pois danos da
qualidade de vida e da funcionalidade, causados por lesdo neuroldgica, apresentam melhor
prognostico quando as terapias sdo mais rapidamente instituidas.

Outro aspecto fundamental que embasa este estudo € o0 aumento na incidéncia de AVC
na infancia, bem como a recorréncia desta patologia e, consequentemente, a existéncia de um
novo panorama das caracteristicas das criangas com Acidente Vascular Cerebral.

Para isso, no presente estudo foi caracterizada a qualidade de vida em criangas com
AVC, fornecendo aos profissionais de salde conhecimentos da intervencdo para identificar e
melhorar a qualidade de vida da crianga e do cuidador. Estes conhecimentos vao ajudar no
desenvolvimento de estratégias de inclusdo social, exigindo a criacdo de politicas publicas e

de diretrizes para os tratamentos desses pacientes.
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4 HIPOTESE

Tendo em vista a importancia das abordagens terapéuticas na obtencdo de resultados
funcionais — como a independéncia nas areas de autocuidado, funcao social e mobilidade —,
nossa hipdtese é a de que o AVC na infancia seja causa de piora na qualidade de vida, por
originar prejuizos em varias funcdes do Sistema Nervoso Central (SNC) de criangas e
adolescentes acometidos por essa condi¢do, em relacdo as criancas e adolescentes que

apresentam um quadro clinico saudavel.
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5 OBJETIVOS

5.1 OBJETIVO GERAL

O objetivo dessa pesquisa foi avaliar a qualidade de vida de criancas e adolescentes
que sofreram AVC pertencentes a Unidade de Neuropediatria do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre (HCPA) e de criancas saudaveis da Unidade Bésica de Saude (UBS) Santa

Cecilia de Porto Alegre.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Determinar se houve alguma influéncia de varidveis sociodemogréaficas (género e idade) do
paciente, no que se refere a qualidade de vida da crianca.

- Identificar se houve associacdo entre caracteristicas sociodemograficas do cuidador (idade,
escolaridade, etc.) com a qualidade de vida da crianga.

- Verificar a influéncia de dados gestacionais na qualidade de vida do sujeito.

- Avaliar quais caracteristicas clinicas (tipo de AVC, tempo de AVC, etc.) causam maior

impacto na qualidade de vida.

6 METODOLOGIA

6.1 DELINEAMENTO

Este estudo é observacional com delineamento tipo transversal.
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6.2 POPULACAO EM ESTUDO

A amostra foi constituida por criancas e adolescentes de dois a 18 anos, do
ambulatorio de doencas cerebrovasculares da Unidade de Neuropediatria do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA). Os controles foram da Unidade Béasica de Saude (UBS)

Santa Cecilia de Porto Alegre.

6.3 AMOSTRA

6.3.1 Selecéo

A amostragem foi realizada de forma néo probabilistica, com selecdo consecutiva de

criancas e adolescentes das duas unidades em estudo.

6.3.2 Critérios de inclusdo

Grupo de casos: para integrar a amostra, o sujeito deveria ter idade entre dois e 18

anos na época em que a coleta foi realizada, com o diagnostico de acidente vascular cerebral
feito por meio da avaliagdo por um neuropediatra, e estar em acompanhamento no
Ambulatério de Doencas Cerebrovasculares da Infancia da Unidade de Neuropediatria do

Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

Grupo controle: ter idade entre dois e 18 anos, estar em acompanhamento no
ambulatorio da UBS Santa Cecilia, e apresentar quadro clinico saudavel, sem patologia na
época em que a coleta foi realizada, e concordar em participar da pesquisa por meio da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), incluindo, assim, o aceite

e a assinatura dos sujeitos selecionados e dos responsaveis legais.
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6.3.3 Critérios de excluséo

Em ambos os grupos, foram excluidos os sujeitos que apresentaram alguma suspeita
de outra doenca neuroldgica (exceto as sequelas de AVC), ou outras condi¢des clinicas que
implicassem em retardo do desenvolvimento motor ou intelectual, bem como aqueles que ndo
concordaram em participar da pesquisa por meio do aceite e da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Foram considerados como perdas o0s casos que nao preencheram totalmente os
questionarios ou ndo aceitaram fornecer seus dados e ndo compareceram a entrevista para a

obtencdo de dados contemporaneos.

6.3.4 Tamanho e caracterizacdo da amostra

A amostra foi constituida por 78 sujeitos, sendo 39 criangas por grupo. Para o calculo
do tamanho de amostra, foi utilizado o programa WinPepi Software, versdo v.11.43,
considerando um nivel de significancia de 5%, poder de 90%, uma diferenca minima de 12
pontos entre as médias do escore total do PedsQL™ 4.0 dos dois grupos, desvio-padrio de
16,73 para o grupo de casos e 7,35 para o grupo controle (dados de KLATCHOIAN et al.,
2008) e um acréscimo de 10% para possiveis perdas e recusas, chegando, assim, a uma

amostra com 52 sujeitos, com 26 criangas em cada grupo.

6.4 VARIAVEIS

6.4.1 Variavel preditora

AVC em criancas e adolescentes
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Secundarios:

Idade da crianca

Tipo de AVC

Territorio Vascular

Hemisfério afetado

Idade do AVC (neonatal/nao neonatal)

Presenca ou auséncia de epilepsia

Exame neuroldgico (normal ou alterado)

Raca materna e paterna: classificada de acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE, 2004).

Classificacdo socioeconémica: referente a renda familiar média mensal de acordo com o
namero de salarios minimos (IBGE, 1998);

Escolaridade materna e paterna

Tipo de parto: vaginal e ceséarea

6.4.2 Desfecho

Qualidade de vida: independéncia nas areas de autocuidado, funcdo social e mobilidade.

6.5 INSTRUMENTO

6.5.1 Tipos e elaboracéo

No inicio da consulta, uma entrevista semiestruturada composta por questdes
norteadoras, seguindo o modelo teodrico elaborado por V. M. Vasconcelos (2009), foi

realizada com as mées. Esta autora utilizou uma entrevista dirigida com trés questdes, de tal
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modo que o0s pais conseguissem descrever largamente a vida passada e o presente
(APENDICE I e I1).

O PedsQL™ 4.0 (ANEXO | e ANEXO II) é um instrumento genérico de avaliacio da
qualidade de vida que analisa a crianga sob os distintos aspectos do seu desenvolvimento,
sendo composto por 23 itens multidimensionais, englobando aspectos fisicos (oito itens),
emocionais (cinco itens), sociais (cinco itens) e escolares (cinco itens). Ele é compreendido de
modulos paralelos de relato da crianca e de relato de seus pais. Os médulos de relato das
criancas incluem as idades de cinco a sete anos, de oito a 12 anos e de 13 a 18 anos. Ja o
relato dos pais inclui as idades de dois a quatro anos, de cinco a sete anos, de oito a 12 anos e
de 13 a 18 anos. Os modulos dos pais sdo paralelos aos modulos das criangas com o proposito
de avaliar as percepcOes dos pais em relacdo a qualidade de vida da crianga, inclusive os itens
dos modulos sdo essencialmente idénticos, diferindo apenas na linguagem apropriada na
primeira ou terceira pessoa (UZARK et al., 2012, DESAI et al., 2014).

Na administracdo do PedsQL™ 4.0, interroga-se o quanto de cada problema a crianca
tem tido no Gltimo més. Nos relatos da crianca para a faixa etaria de oito a 18 anos, e seus
cuidadores, uma escala de resposta de cinco pontos é utilizada (0= nunca é um problema); 1=
quase nunca é um problema; 2= algumas vezes € um problema; 3= frequentemente é
problema e 4= quase sempre é um problema). Para as criancas de cinco a sete anos de idade, a
escala foi simplificada para trés pontos (1= nunca é um problema; 2= as vezes € um problema;
3= muitas vezes € um problema), sendo cada resposta ancorada em uma escala analégica
visual com faces: alegre, neutra e triste, respectivamente. O relato dos pais também inclui as
idades de dois a quatro anos, o que nao ocorre no relato para criangas com menos de 5 anos de
idade, e contém apenas trés itens para o aspecto escolar (LIMBERS et al., 2011).

Os itens sdo escore reverso e linearmente transformados para uma escala de 0 a 100

(0=100, 1 =75, 2=50, 3=25, 4=0). Assim, 0s escores elevados indicam uma melhor qualidade
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de vida. Os escores da escala sdo analisados pela soma dos itens dividido pelo nimero de
itens respondidos (levam-se em conta dados faltantes). Se mais de 50% dos itens na escala
ndo forem respondidos, esta ndo devera ser computada. Atribuir a média dos itens completos
na escala quando 50% ou mais dos questionarios estiverem completos é geralmente 0 método

mais imparcial e preciso (VARNI et al., 2011).

6.5.2 Aplicacdo

O cuidador e/ou responsavel (is) das criancas foram contatados e convidados a
permitir que os mesmos pudessem participar da pesquisa. Uma vez tendo aceitado a
participacdo, assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido (APENDICE Il e
APENDICE IV) para fornecimento de dados referentes as criancas.

A aplicacdo foi feita pela pesquisadora principal deste estudo nos prontuarios para
analisar se a populacdo em estudo se enquadrava nos padrbes estabelecidos. A ficha
sociodemogréfica foi elaborada com base no estudo (VASCONCELOS, 2009) e o
instrumento PedsQL™ 4.0 foi empregado para comparar a qualidade de vida.

Os dados de identificacdo referentes as criancas do grupo de casos e do grupo controle
foram obtidos por meio da revisdo de prontuarios da Unidade de Neuropediatria do HCPA e
da UBS Santa Cecilia, respectivamente, a fim de analisar se condiziam nos critérios de
inclusdo ou exclusdo. Apds estes procedimentos, foi aplicada a ficha sociodemogréfica
baseada no estudo (VASCONCELOS, 2009) e o PEdsQL™ 4.0 por meio de entrevistas
dirigidas as criancas e adolescentes, bem como aos responsaveis separadamente, 0s quais
levaram em média de 15 a 30 minutos cada para seu preenchimento. O PEdsQL™ 4.0 foi
utilizado para as maes cujos filhos tinham mais de dois anos de idade, visto que ndo existe um

modulo para criangas abaixo desta idade.
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As entrevistas foram realizadas nos dois locais supracitados (os casos foram acessados
no HCPA, e os controles, na UBS Santa Cecilia). A aplicabilidade realizou-se no dia da
consulta do paciente, antes ou apds seu atendimento, sem a necessidade de a crianca e 0(S)
responsavel(is) se deslocar(em) ao hospital para realizar a pesquisa. O periodo da coleta de
dados foi de junho de 2015 a julho de 2016.

Durante a entrevista, foram coletados dados sobre ficha sociodemografica (idade,
escolaridade, profissdo dos pais, dados da crianca e dados familiares) e os 23 itens
multidimensionais englobando aspectos fisicos (oito itens), emocionais (cinco itens), sociais
(cinco itens) e escolares (cinco itens) referentes a PedsQL™ 4.0, sendo que ha mddulos

paralelos de relato da crianca e de relato de seus pais.

6.5.3 Consideracdes estatisticas

A descricdo dos dados foi realizada por meio de frequéncias absolutas (n) e relativas
(%) para variaveis qualitativas, e por media e desvio-padrdo para variaveis quantitativas, em
caso de distribuicdo simétrica. Em casos com distribuicdo assimétrica, foram utilizadas a
mediana e a amplitude interquartilica. Foi aplicado o teste de Shapiro-Wilk para verificar a
normalidade dos dados. Para a comparacdo entre as médias, aplicou-se o teste t-student para
amostras independentes, ou a Analise de Variancia (ANOVA) one-way complementada pelo
teste de Tukey. Em casos de assimetria, o teste U de Mann-Whitney foi utilizado. Na
comparacdo de proporgOes, os testes qui-quadrado de Pearson ou exato de Fisher foram
aplicados. Para avaliar a concordancia entre os escores do PedsQL™ 4.0 entre pais e filhos, 0
coeficiente de correlagdo intraclasse (ICC) foi utilizado. Para avaliar a associacdo entre as
variaveis quantitativas, os coeficientes de correlacdo de Pearson (distribuicdo simeétrica) ou

Spearman (distribuicdo assimétrica) foram aplicados. Para o controle de fatores
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confundidores, foram utilizadas as analises de Covariancia (ANCOVA) e Regressdo Linear
Multivariada. O tamanho do efeito foi calculado pela diferenca média padronizada entre 0s
grupos (d de Cohen). Adotou-se o seguinte critério de classificacdo: abaixo de 0,5 efeito
fraco, de 0,5 a 0,8 efeito moderado, acima de 0.8 efeito grande (COHEN, 1988). Para todas
as analises, foi utilizado o software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versédo

21.0, considerando um nivel de significancia de 5%.

6.5.4 Consideracdes éticas

O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP), no Hospital de
Clinicas de Porto Alegre, e protocolado sob o nimero 1.072.817.

Riscos: De acordo com a Resolucdo 466/12, versdo 2012, das Normas de Pesquisa em
Saude do Conselho Nacional de Saude, eticamente o estudo foi considerado de baixo risco
uma vez que, durante a aplicacdo do questionario, foi dada a devida atencdo quanto a
preservacdo dos sujeitos, bem como dos seus cuidadores e/ou responsaveis, a fim de evitar o
incremento de ansiedade e de davidas que eles pudessem vir a apresentar em funcdo das
situacdes de preenchimento dos questionarios. O pesquisador esteve a disposicdo para
acompanhamento de qualquer sujeito que viesse a apresentar algum grau de angustia
resultante da aplicacdo dos instrumentos.

Beneficios: ndo houve beneficios diretos para as criancas que participaram da
pesquisa. O beneficio foi indireto, pois auxiliou na producdo de conhecimentos que poderdo
melhorar a realizacdo de estudos referentes a qualidade de vida das criangas acometidas por
AVC. Isso, em bioética, também é denominado beneficio difuso (GOLDIM, 2005).

Banco de dados: o armazenamento dos dados coletados foi realizado pelo programa

Excel 2013 e, posteriormente, exportado para o programa SPSS versdo 21.0 para o tratamento

estatistico.
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido: esse termo (APENDICE IIl e V) foi

entregue aos cuidadores e/ou responsaveis, apresentando o estudo e descrevendo os riscos, a
ndo obrigatoriedade da participacdo sem prejuizo da manutencdo do atendimento que foi
recebido no ambulatoério, entre outros detalhes e informacdes a serem prestadas, para que

pudessem decidir se aceitariam participar, junto com as criancas, da pesquisa em questao.
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Objetivo: Avaliar a qualidade de vida de criangas que sofreram AVC da Unidade de
Neuropediatria do Hospital de Clinicas de Porto Alegre e de criancas saudaveis da Unidade
Bésica de Salde Santa Cecilia de Porto Alegre.

Metodos: Estudo observacional com delineamento tipo transversal. Utilizou-se o instrumento
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQ.L™ 4.0) para avaliar a qualidade de vida da
crianca sob os distintos aspectos do seu desenvolvimento, e uma entrevista semiestruturada
para descrever os aspectos sociodemogréaficos durante o periodo de julho de 2015 a junho de
2016.

Resultados: Participaram 78 criangas (39 com AVC). A mediana das criangas com
diagnostico de AVC foi em torno dos sete meses, sendo que a maioria apresentou AVC do
tipo isquémico (71,8%), o hemisfério afetado foi o direito (48,6%), com maior prevaléncia da
hemiparesia & direita. De acordo com a PedsQL™ 4.0 dos pais, houve uma diferenca
significativa e um grande poder de efeito no escore da Capacidade Funcional, apresentando,
entdo, inferioridade em relagdo ao grupo controle. A variavel escolaridade do pai PedsQL™
4.0 dos pais manteve efeito positivo significativo nos aspectos emocionais. As variaveis idade
da crianca e ndo neonatal no PedsQL™ 4.0 dos pais apresentou efeito negativo nos aspectos
escolares. As varidveis idade que entrou na escola e sexo masculino apresentaram efeito
significativo negativo no desfecho de aspectos escolares do PedsQL™ 4.0 das criangas.
Conclusao: O AVC tem impacto negativo na vida das criangas e, por isso, mais pesquisas séo
necessarias no Brasil, para que haja ferramentas diversas em prol da qualidade de vida.

Pontos-Chave

e Esta entre as dez principais causas de morte da populacéo.
e Os afetados enfrentam ameacas significativas para a sua qualidade de vida.

e Tem impacto na qualidade de vida, demandando mais pesquisas no Brasil.
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INTRODUCAO

O AVC caracteriza-se por uma subita oclusdo ou ruptura de vasos cerebrais que
ocasiona uma lesdo cerebral focal e déficits neuroldgicos®. Os fatores de risco para AVC
pediatrico sdo diversos e sdo diferentes na comparagio com os casos de AVC adulto?. O AVC
pediatrico esta entre as dez principais causas de morte na populacio pediatrica®. A sua

incidéncia anual varia de 2 a 13 por 100.000 criancas/ano®.

Os custos de hospitalizacdo de criancas com AVC sdo elevados, e tal situacédo é
agravada pela extensa duracédo de deficiéncias pés AVC na infancia, que podem perdurar
décadas®. Ja foi demonstrado que o acidente vascular cerebral acarreta um impacto negativo
sobre a qualidade de vida de criancas e adolescentes. O AVC pode persistir por anos, e 0s
pacientes sofrem com incapacidade e disfuncdes na vida adulta. Apesar de inicialmente haver
comprometimento da capacidade funcional, a doenga e seu tratamento também afetam

negativamente as dimensdes emocional, social e escolar®.

A mensuracdo da qualidade de vida é essencial para a identificacdo de criancas e
adolescentes com maiores necessidades, pois fornece uma avaliacdo abrangente do estado de
salide de um paciente e inclui o seu desenvolvimento fisico, mental e bem-estar social, um

conceito que esta de acordo com a Organizagdo Mundial da Satde’.

A qualidade de vida € uma medida do estado de saude determinada pelo paciente e,
portanto, desempenha um papel vital na avaliacdo das necessidades de satde das comunidades
e tem implicacdes fundamentais para a prestacdo de cuidados de satde e a alocagédo de

recursos®.
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O objetivo desta pesquisa foi avaliar a qualidade de vida de criancas que sofreram
AVC da Unidade de Neuropediatria do Hospital de Clinicas de Porto Alegre e de criangas

saudaveis na Unidade Bésica de Saude Santa Cecilia de Porto Alegre.

METODOS

Este é um estudo observacional do tipo transversal com criangas e adolescentes de
ambos os sexos com acidente vascular cerebral, e idades entre dois a 18 anos, recrutados da
Unidade de Neuropediatria do Hospital de Clinicas de Porto Alegre; os controles foram
recrutados a partir da comunidade na mesma area, que seguiu visita de rotina a Unidade
Basica de Saude. Os controles foram selecionados de acordo com idade e sexo. O diagnostico
de acidente vascular cerebral foi feito por meio da avalia¢do por um neuropediatra. Esta
pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre — nimero do protocolo 1.072.817 —, e 0s pais/responsaveis assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido. Foram excluidos os sujeitos que apresentassem alguma
suspeita de outra doenca neuroldgica (exceto as sequelas de AVC) ou outras condi¢des

clinicas que implicassem em retardo do desenvolvimento motor ou intelectual.

A equipe para a coleta dos dados foi composta por uma profissional da fisioterapia e
dois neuropediatras. Os dados de identificacdo referentes as criancas do grupo de casos e do
grupo controle foram obtidos pela reviséo de prontuérios da Unidade de Neuropediatria do
HCPA e da Unidade Basica de Saude Santa Cecilia, respectivamente, para analisar se
condiziam aos critérios da pesquisa. Apos estes procedimentos, as entrevistas foram
realizadas nos dois locais supracitados. A aplicacdo da ficha sociodemogréafica e do

PEdsQL™ 4.0 se deu no dia da consulta do paciente, antes ou ap6s seu atendimento.
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No inicio da consulta, foi realizada com o(s) responsavel(is) uma entrevista
semiestruturada composta por questdes que buscavam caracterizar o perfil das criancas com

AVC e sem AVC atendidas no HCPA e na Unidade Béasica de Salde.

O PedsQL™ 4.0 é um instrumento genérico da avaliacio da qualidade de vida que
analisa a crianga sob os distintos aspectos do seu desenvolvimento. Composto por 23 itens
multidimensionais englobando aspectos fisicos (oito itens), emocionais (cinco itens), sociais
(cinco itens) e escolares (cinco itens), esse instrumento € compreendido de mddulos paralelos
de relato da crianca e de relato de seus pais. Os modulos de relato das criancgas incluem as
idades de cinco a sete anos, de oito a 12 anos e de 13 a 18 anos. Ja o relato dos pais inclui as
idades de dois a quatro anos, de cinco a sete anos, de oito a 12 anos e de 13 a 18 anos. Os
maodulos dos pais sdo paralelos aos modulos das criancas com o proposito de avaliar as
percepcOes dos pais da qualidade de vida da crianca, tanto que os itens dos modulos séo
essencialmente idénticos, diferindo apenas na linguagem apropriada na primeira ou terceira

pessoa’.

Na administracdo do PedsQL™ 4.0, interroga-se o quanto de cada problema a crianca
tem tido no altimo més. Nos relatos da crianca, para a faixa etéaria de oito a 18 anos, e seus
cuidadores, uma escala de resposta de 5 pontos € utilizada (0 = nunca é um problema; 1 =
quase nunca é um problema; 2 = algumas vezes é um problema; 3 = frequentemente é um
problema e 4 = quase sempre é um problema). Para as criancas de cinco a sete anos de idade,
a escala foi simplificada para trés pontos (1 = nunca € um problema; 2 = as vezes é um
problema; 3 = muitas vezes € um problema), sendo cada resposta ancorada em uma escala

analogica visual com faces: alegre, neutra e triste, respectivamente. O relato dos pais também
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inclui as idades de dois a quatro anos, o que ndo ocorre no relato para criangcas com menos de

5 anos de idade, que inclui apenas trés itens para o aspecto escolar'®.

Os itens séo escore-reverso e linearmente transformados para uma escala de 0 a 100
(0=100, 1 =75, 2=50, 3=25, 4=0). Assim, escores elevados indicam uma melhor qualidade de
vida. Os escores da escala sdo analisados pela soma dos itens divididos pelo nimero de itens
respondidos (leva-se em conta dados faltantes). Se mais de 50% dos itens na escala ndo forem

respondidos, esta ndo devera ser computada®?.

A descricao dos dados foi realizada por meio de frequéncias absolutas (n) e relativas
(%) para variaveis qualitativas, e por média e desvio-padréo para variaveis quantitativas em
caso de distribuicdo simétrica. Em casos com distribuicdo assimétrica, foram utilizadas a
mediana e a amplitude interquartilica. Para a comparacédo entre as médias, aplicou-se o teste t-
student para amostras independentes ou a Analise de Variancia (ANOVA) one-way
complementada pelo teste de Tukey. Para o controle de fatores confundidores, foram
utilizadas as analises de Covariancia (ANCOVA) e Regressao Linear Multivariada. O
tamanho do efeito foi calculado pela diferenca média padronizada entre os grupos (d de
Cohen). Adotou-se o seguinte critério de classificacdo: abaixo de 0,5, efeito fraco; de 0,5 a
0,8, efeito moderado; acima de 0.8, efeito grande. Para todas as andlises, foi utilizado o
software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versdo 21.0, considerando um

nivel de significancia de 5%.

RESULTADOS
Foram selecionadas para participar deste estudo 49 criangas com AVC provenientes

do banco de dados da Unidade de Neuropediatria do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
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(HCPA). Dessas criancas, 10 apresentavam AVC com patologias associadas, 0 que as
impediude serem analisadas com as demais criancas, devido a diferenca do quadro clinico. Do
grupo de criancas sem AVC, foram convidadas 39 criancas provenientes da Unidade Basica

de Saude Santa Cecilia, sendo pareadas por sexo e idade.

A mediana de idade, em meses, das criancas com diagnostico de AVC foi em torno de
sete meses, sendo que a grande maioria apresentou AVC do tipo isquémico (71,8%). O
principal territorio vascular acometido em nossa amostra foi da artéria cerebral média
(53,8%), em que o hemisfério afetado foi o direito (48,6%). A maioria das criancas com AVC
apresentou ser ndo neonatal (56,4%), e apresentaram epilepsia em seu quadro clinico (59%).
No exame neuroldgico, foi possivel constatar que a maior prevaléncia foi de hemiparesia a

direita (Tabela 1).

(INSERIR TABELA 1)

De acordo com o PedsQL™ 4.0 dos pais, foi possivel identificar uma diferenca
significativa e um grande tamanho de efeito no escore da Capacidade Funcional, ou seja, as
criancas com AVC apresentaram inferioridade nesse escore em relacdo ao GC, mesmo ap6s 0
ajuste por fatores confundidores.

Na concepcéo do PedsQL™ 4.0 das criangas, nenhum dos itens apresentou diferenca

estatisticamente significativa ap6s o ajuste por fatores confundidores (Tabela 2).

(INSERIR TABELA 2)
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Na anélise de Regressdo Linear Multivariada, foi possivel constatar que a escolaridade
do pai no Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™ 4.0) dos pais manteve efeito positivo
significativo nos aspectos emocionais apds o ajuste.

Nos aspectos sociais, nenhuma variavel manteve efeito significativo apos o ajuste pelo
modelo multivariado, possivelmente devido ao pequeno nimero de criangas no grupo com
AVC, enquanto as varidveis idade da crianca e ndo neonatal no Pediatric Quality of Life

Inventory (PedsQL™ 4.0) dos pais apresentou efeito negativo nos aspectos escolares.

As variaveis idade que entrou na escola e sexo masculino apresentaram efeito
significativo e negativo no desfecho de Aspectos Escolares do Pediatric Quality of Life

Inventory (PedsQL™ 4.0) das criangas (Tabela 3).

(INSERIR TABELA 3)

DISCUSSAO

Com os resultados obtidos, pode-se perceber que as criangas apresentaram em torno
dos sete meses o diagndstico de AVC. Este periodo é marcado por mudangas significativas no
movimento de alcance, pois a crianca ja apresenta a capacidade de sentar sem apoio, o que

viabiliza o uso das maos de forma coordenada para manipulacéo e exploragdo dos objetos*?.

As mudancas na habilidade de alcancar podem estar associadas com o aprimoramento
no controle do tronco. No entanto, cabe lembrar que o movimento de alcance também
depende da for¢a muscular, da coordenacéo entre os membros, dos fatores biomecanicos, da

propriocepcéo e da informagéo visual'?, o que de certa forma fica prejudicado na crianga com
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AVC, pois ela apresenta limitac6es motoras devido a hemiparesia e, consequentemente, um

atraso motor significativo.

As criancas apresentaram hemiparesia, principalmente no lado direito, e o territrio
vascular principal foi a artéria cerebral média, o que pode ser evidenciado na literatura®. A
apresentacdo clinica tipica do AVC é um déficit neuroldgico focal prolongado de inicio
agudo, como a hemiparesia'®. O que n3o difere de Graziano et al.*®, cujo estudo observou que
a hemiparesia foi a apresentacdo clinica mais frequente. Desta forma, é de suma importancia
estruturar intervencdes que possam melhorar a funcdo a longo prazo e diminuir a carga de

cuidados destas criangas?®.

No presente estudo, observou-se a predominancia do AVC isquémico. Apesar do
baixo nimero de individuos avaliados (n=39), os resultados estdo em conformidade com 0s
dados de referéncia evidenciando criancas com AVC do tipo isquémico®’. O sexo feminino
foi o mais afetado na atual pesquisa, ao contrario do que ocorre na grande maioria dos
estudos'®. Os mecanismos exatos sobre interacdes entre género e fatores hormonais em AVC
em adultos, criancas e recém-nascidos ainda ndo sdo compreendidos, mas 0s meninos e

homens tém uma maior incidéncia durante a maior parte da vida®.

O hemisfério afetado foi o direito, o que vai de encontro a outros estudos®. As
criancas apresentaram AVC ndo neonatal semelhantes a outras pesquisas®! e demonstraram

epilepsia no seu seguimento.

As crises epilépticas podem ser consideradas uma primeira manifestagdo, sendo mais

frequentes na infancia do que na vida adulta?>. Em um estudo de Taiwan, em um total de 78
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sobreviventes de AVCi, 25,6% tiveram convulsdes precocemente e 90% apresentaram um
quadro de epilepsia. Os casos de criangas mais jovens e 0s de envolvimento cortical foram
mais propensos a ter convulsdes precoces. Dos 20 sobreviventes com crises precoces, 13
tiveram convulsdes tardiamente apos a fase aguda, e 12 deles foram diagnosticados como

epilepsia pos-AVC?,

O acidente vascular cerebral é uma das importantes causas de morbidade e
mortalidade na populacdo pediatrica, portanto, ¢ fundamental analisar o quanto essa patologia
interfere no impacto da qualidade de vida. Alguns estudos?* tém investigado a qualidade de
vida e concluem, por meio da avaliacdo de diferentes dominios (funcional, emocional e
escolar), um declinio na vida destas criangas. Os resultados variam dependendo das medidas,
mas é possivel observar que as avalia¢fes, quando feitas com as criancas, relatam uma

concepcao diferente na sua qualidade de vida em relacéo a dos pais.

O nosso estudo ndo foi diferente do que a literatura vem indicando. Apds a aplicacao
do PedsQ.L™ 4.0 dos pais, identificou-se uma diferenca significativa no escore da capacidade
funcional, o qual envolve a marcha e as tarefas com membros superiores. As criangas com
AVC apresentaram inferioridade nesse escore quando comparadas as criangas do grupo
controle mesmo ap0s os ajustes confundidores. A gravidade dos déficits motores varia, mas a
maioria das criangas consegue recuperar ou ganhar independéncia. No entanto, mesmo sendo
um comprometimento motor leve, a crianca pode apresentar limitagdes em suas atividades, 0

que, consequentemente, vem a afetar a sua autoconfianga®.

A maioria das criancas terd uma marcha descrita pelos seus principais cuidadores

como normal a longo prazo. Porém, algumas criangas necessitam de Ortese, a fim de



106

deambular com mais eficiéncia®®. As tarefas que exigem a méo, por exemplo, embora com
restricGes nas pesquisas, demonstraram preocupacao significativa para os pais quando a tarefa

bimanual dos seus filhos se refere particularmente ao comer e vestir-se?’.

As criancas dependem da ajuda ou supervisdo dos seus pais, e quando essa crianca
apresenta deficiéncia, essa demanda é ainda maior. Tal realidade pode provocar necessidades
de rearranjos da familia, em que o desenvolvimento das criancas € particularmente
influenciado pelas suas relac6es familiares, sobretudo pelo modo como os pais lidam com a
deficiéncia e pelo suporte oferecido a crianca. As criancas com deficiéncia podem apresentar
problemas de comportamento ndo em funcao da deficiéncia em si, mas da inadequacao do
comportamento de seus pais, que adotam uma pratica educativa baseada na permissividade e
na superprotecao e, consequentemente, ndo permitem que elas tenham o espago necessario de

aprendizado e de erro para lidar consigo mesmas?®.

Embora na concepcdo do PedsQ.L™ 4.0 das criangas néo haja alguma diferenca
significativa, pode-se observar que os valores das dimensdes foram baixos quando
comparados ao grupo controle. As criangas com deficiéncia, pelas condi¢des da patologia de
base, sdo mais vulneraveis ao bullying. Além de seus impactos na saude e nos aspectos
psicoldgicos, o bullying € um preditor de baixa autoestima, ansiedade, depressao e uma menor
qualidade de vida®. As criancas com deficiéncia tem trés vezes mais chances de sofrer
exclusdo social, pois séo menos populares, ttm menos amizades e participam com menos
frequéncia como membros de um subgrupo?®. E fundamental realizar estudos que investiguem
0s importantes fatores de como as criangas com deficiéncia sdo excluidas, bem como planejar

programas de conscientizagdo da deficiéncia e de intervencéo antibullyng®.
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Na andlise de regressao linear multivariada, foi constatado que a escolaridade do pai
no PedsQ.L™ 4.0 dos pais manteve efeito positivo nos aspectos emocionais dos filhos.
Quanto maior o nivel de escolaridade paterna, melhores podem ser as condi¢des de emprego e
renda familiar, e melhor seréo a qualidade e a quantidade de estimulos adequados ao
desenvolvimento. De fato, a escolaridade dos pais mostra-se um fator de prote¢do®l. O maior
grau de instrucao dos pais permite a estimulacdo de qualidade aos filhos, mesmo que, por
vezes, o tempo dedicado a esta interagdo seja menor. Pode-se dizer que € uma variavel de
impacto persistente no desenvolvimento da crianga, influenciando o cuidado, a organizacgéo e

as oportunidades motoras disponibilizadas®.

Nos aspectos sociais, ndo houve diferenca significativa, possivelmente pelo pequeno
tamanho da amostra, diferentemente da literatura, que relata que as criancas que sofreram
AVC tém dificuldade com o processamento emocional, bem como tém um desempenho
abaixo da média nos aspectos de autonomia e aceitacdo social. Muitos aspectos da doenca
geram estresse, angustia e medo, e de certa forma sobrecarregam ndo somente a crianga, mas
também a familia, o que consequentemente leva a um comprometimento do bem-estar social

e emocional®,

Outro fator fundamental foi a variavel idade da crianca. Pode-se dizer que quanto mais
velha a crianga, menor serd o seu rendimento na escola®*. A plasticidade, que é muito intensa
nas criancas, consiste na capacidade do encéfalo em adaptar-se a modificagdes, quer novas
funcdes aprendidas, quer reacdes a lesdes encefalicas. A medida que a crianca amadurece,
areas e funcgdes perceptivas e motoras se tornam mais funcionais e capacitadas para a
execucdo de habilidades cada vez mais complexas. Portanto, destaca-se que, para aprender,

s&0 cruciais a maturagdo e a integracdo de diversas areas cerebrais envolvidas no processo®>.



108

As criancas com AVC ndo neonatal revelam deficiéncias nas habilidades de atencéo, funcéo
executiva, visuo-construtivas, velocidade de processamento e memdria, 0 que pode estar

relacionado a expansdo da lesdo, a infartos que afetam as regides corticais e subcorticais e ao
envolvimento dos ganglios da base. O déficit cognitivo prejudica o desenvolvimento escolar

das criangas com AVC?,

A doenca para a crianca geralmente traz consigo onerosas particularidades. Séo
enfrentados muitos problemas, dentre eles: longos periodos de hospitalizacdo, reinternagdes
frequentes, interrupcdo das atividades diarias. Além disso, a doenca influencia na insercéo da
crianca na escola e tem impacto no rendimento escolar, o que foi perceptivel em nosso estudo,
pois as criancas com AVC entraram mais velhas na escola e o seu desempenho apresentou
efeito negativo significativo. A qualidade da vida escolar da crianca, dentre outros aspectos,
esta relacionada diretamente com o seu bem-estar emocional e fisico. Sdo estes que vao
influenciar a frequéncia da crianca a escola, seu estado animico e, consequentemente, a

realizacdo das atividades inerentes®’.

Esta pesquisa evidencia que 0s meninos apresentaram menor rendimento no aspecto
escolar. A literatura vem indicando que 0s meninos costumam ter mais transtornos de
aprendizagem e de atencdo que as meninas. Outros estudos demonstram que as modificagdes
corticais que ocorrem da infancia até a idade adulta diferem de acordo com o sexo. Nos
meninos, ha uma diminui¢do maior da girificacdo em comparacdo com as meninas,
especificamente no cortex pré-frontal direito. As alteracdes de espessura sao dependentes do
sexo: nas meninas, os lobos temporal e frontal mostram uma alta taxa de afinamento, e, nos
meninos, o afinamento é mais rapido no lobo occipital. A maioria das regides frontais

amadurece mais cedo nas meninas do que nos meninos. O contrario ocorre em uma grande
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area temporal, parietal e occipital posterior. Estas regifes de maturacao tardia apresentam um
afinamento acelerado durante a adolescéncia, correspondendo a redes subjacentes as funcbes
cognitivas para as quais o sexo “atrasado” tende a ter um desempenho menos

adequado/satisfatorio®.

O AVC tem um impacto negativo na vida das criancas, principalmente nos aspectos da
capacidade funcional quando os pais sdo questionados e ha a comparagdo com o0 grupo

controle.

Constatou-se que as variaveis sociodemogréaficas podem ter efeitos tanto negativos
como positivos na qualidade de vida das criancas com AVC ao analisar o questionario tanto
dos pais quanto das criancas. Ressalta-se que, devido ao reconhecimento do AVC, mais
pesquisas sdo necessarias no Brasil para que haja ferramentas diversas em prol da qualidade
de vida desta populagdo. Os achados desta pesquisa s&o um convite aos fisioterapeutas para
que pensem em estratégias avaliativas e interventivas para as criangas com AVC, ja que elas

estdo em pleno apice de aprendizado motor e psicossocial.

Embora este estudo tenha fornecido informagdes valiosas sobre o impacto na
qualidade de vida de criangas com AVC, acredita-se que a sua limitacdo esteja relacionada ao
tamanho da amostra; apesar de a pesquisa ter utilizado uma escala genérica, existe uma
enorme lacuna em relacdo a validacdo e traducao para o portugués brasileiro de instrumentos

de avaliacdo da funcionalidade para este publico.
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Tabela 1 — Perfil dos pacientes com AVC

Variaveis n=39
Diagnostico do AVC (meses) — md (P25 — P75) 7 (4-48)
Sexo da crianga

Feminino 21 (53,8)

Masculino 18 (46,2)
Tipo de AVC —n (%)

Isquémico 28 (71,8)

Hemorréagico 8 (20,5)

Trombose Seio Venoso 3(7,7)
Territorios Vasculares Principais — n (%)

ACM 21 (53,8)

HIP 7 (17,9)

ACP 4 (10,3)

TSV Sagital Superior 2(51)
Hemisfério afetado — n (%)

Esquerdo 16 (45,7)

Direito 17 (48,6)

Bilateral 2 (5,7)
Idade do AVC - n (%)

Neonatal 17 (43,6)

N&o neonatal 22 (56,4)
Apresenta/ou Epilepsia — n (%)

Sim 23 (59,0)

Né&o 16 (41,0)
Principais achados do Exame neurol6gico — n (%)

Hemiparesia Direita 14 (35,9)

Hemiparesia Esquerda 10 (25,6)

Sem alteragdo motora 9(23,1)

AVC - Acidente Vascular Cerebral; MD — mediana; n — nimero; ACM — Artéria Cerebral Média; HIP
— Hemorragia Intraparenquimatosa; ACP- Artéria Cerebral Posterior; TSV — Trombose Seio VVenoso
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Tabela 2 — Escore de Qualidade de Vida Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™ 4.0) conforme grupo
(n=78).

Variaveis AVC Controle P Pajustadox  TEP
(n=39) (n=39)
PedsQL™ 4.0 Pais
Capacidade 72,0+ 19,6 88,6 + 16,7 <0,001 0,028 0,92
Funcional
Aspectos Emocionais 68,2 £ 17,6 659+219 0,609 0,747 0,12
Aspectos Sociais 72,7+ 255 84,9+16,9 0,015 0,566 0,57

Aspectos Escolares 63,0+ 20,4 72,2+ 20,1 0,062 0,224 0,46
PedsQL™ 4.0 Criangas

Capacidade Funcional 77,7 £ 16,2 88,1117 0,004 0,096 0,74
Aspectos Emocionais 64,4 £21,9 66,2 £ 19,2 0,721 0,236 0,09
Aspectos Sociais 78,3+ 21,7 84,2+126 0,182 0,842 0,33
Aspectos Escolares 61,1 +21,3 735+17,2 0,013 0,055 0,64

AVC — Acidente Vascular Cerebral; n — nimero; TEP — tamanho do efeito
* ajustado pela escolaridade da mée e do pai, raca da mae, tipo de escola, idade entrou na escola, renda
e idade gestacional através da Analise de Covariancia (ANCOVA)
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Tabela 3 — Andlise de Regressdo Linear Multivariada para avaliar fatores associados
comaQV

Variaveis b (1C 95%) p* R?
Aspectos Emocionais - Pais 29,0%
Escolaridade do pai (anos) 2,20 (0,04 a 4,35) 0,046
Idade da crianca (anos) 1,54 (-1,58 a 4,66) 0,319
Escolaridade da crianca -3,35(-7,43a0,72) 0,102
(anos)
Aspectos Sociais — Pais 54,1%
Idade do pai -0,78 (-1,60 a 0,04) 0,060
Escolaridade da crianca -2,42 (-5,16 a 0,32) 0,080
Idade gestacional 2,24 (-0,34 a 4,82) 0,086
Aspectos Escolares - Pais 45,9%
Escolaridade da mae 0,46 (-2,12 a 3,03) 0,717
Escolaridade do pai 0,95 (-1,70 a 3,60) 0,468
Idade da crianca -1,54 (-3,04 a -0,05) 0,044
Renda 0,00 (-0,01 a0,01) 0,805
Idade do AVC -0,13 (-0,31 a 0,06) 0,162
N&o neonatal -20,9 (-34,2 a-7,57) 0,003
Aspectos Escolares — Crianca 38,9%
Escolaridade da mée 1,31 (-0,82 a 3,43) 0,218
Idade do AVC 0,00 (-0,19 a 0,19) 0,986
Idade que entrou na escola  -0,33 (-0,60 a -0,07) 0,016
Sexo masculino -19,2 (-32,2 a-6,2) 0,005

QV- Qualidade de vida; IC — Intervalo de Confianca; AVC — Acidente Vascular Cerebral; b-
coeficiente angular (mede o efeito de cada variavel no desfecho); R?— Coeficiente de determinacéo
(determina o percentual de explicacdo das variaveis presentes no modelo em relacéo ao desfecho); *
teste t-student para o coeficiente angular.
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Abstract

Objective: To evaluate quality of life in children who suffered a stroke at the Neuropediatric
Unit at the Clinics Hospital of Porto Alegre and in healthy children at the Santa Cecilia Basic
Health Unit in Porto Alegre.

Methods: Cross-sectional observational study. The Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQ.L™ 4.0) was the instrument used to evaluate the child’s quality of life in many
aspects of her/his development and a semi-structured interview was used to describe the
sociodemographic aspects from July 2015 to June 2016.

Results: 78 children took part (39 with stroke). The median of the children diagnosed with
stroke was around 7 months, with most of them presenting ischemic stroke (71.8%) in which
the right hemisphere was affected (48.6%), with a higher prevalence of right-sided
hemiparesis. According to the parent-related PedsQL™ 4.0, there was a significant difference
and a large effect size in the Functional Capacity score, presenting an inferiority in relation to
the control group. The variable “father’s education” in the parent-related PedsQL™ 4.0 kept a
significant positive effect on the emotional aspects. The variables “age of the child” and “non
neonatal” in the parent-related PedsQL™ 4.0 had a negative effect on the school aspects. The
variables “school starting age” and “male sex” had a significant negative effect on the
outcome of school aspects in the child-related PedsQL™ 4.0.

Conclusion: Stroke has a negative impact on children’s lives, therefore, more research is
necessary in Brazil, to generate more and diversified tools to promote quality of life.

Bullet points
e Itisamong the ten leading causes of death in the population.
e Those affected face significant threats to their quality of life.

e It has impact on the quality of life, demanding more research in Brazil.
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INTRODUCTION

Stroke is characterized by a sudden occlusion or rupture of cerebral vessels which
causes a focal brain injury and neurological deficits®. The risk factors for pediatric stroke are
diverse and differ in comparison to cases of stroke in adults?. Pediatric stroke is among the ten
leading causes of death in the pediatric population®. Its annual incidence rate varies from 2 to

13 per 100,000 children/year®.

The costs for hospital stays of children diagnosed with a stroke are high, and that
situation is even aggravated by the extensive duration of the deficiencies following the stroke
in childhood, which can last for decades®. It was already demonstrated that the stroke brings
on a negative impact on the quality of life of children and adolescents. A stroke can persist for
years, and the patients will suffer from incapacity and dysfunctions in their adult life.
Although there is an initial compromise in the functional capacity, the disease and its

treatment also negatively affect the emotional, social and school dimensions®.

Measuring quality of life is essential to identify children and adolescents with higher
needs, because it provides a comprehensive evaluation of the health status of a patient,
including her/his physical and mental development, as well as her/his social well-being, a

concept which follows what has been proposed by the World Health Organization’.

Quality of life is a measure of health status as determined by the patient
herself/himself and, therefore, plays a vital role in the evaluation of the health needs of
communities, having fundamental implications for healthcare provision and resource

allocation®.
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The objective of this study was to evaluate quality of life of children with stroke at the
Neuropediatric Unit at the Clinics Hospital of Porto Alegre, Brazil, and in healthy children at

the Santa Cecilia Basic Health Unit in the city of Porto Alegre, in the South of Brazil.

METHODS

This is a cross-sectional observational study with children and adolescents of both
sexes with stroke, ages 2-18 years old, recruited from the Neuropediatric Unit at the Clinics
Hospital of Porto Alegre. The controls were recruited from the community in the same area,
who followed a routine visit to the Basic Health Unit. The controls were selected according to
age and sex. The diagnosis of stroke was made by a neuropediatrician. This study has been
approved by the Research Ethics Committee at the Clinics Hospital of Porto Alegre — protocol
number 1,072,817 —, and the parents/guardians signed the informed consent form. Subjects
who presented any suspicion of any other neurological diseases (apart from sequelae of
stroke) or other clinical conditions that caused a delay in intelectual or motor development

have been excluded from the study.

The team for data collection comprised a physical therapist and two
neuropediatricians. The identification data for children belonging to the case and control
groups were obtained from the analysis of health records at the Neuropediatric Unit at the
Clinics Hospital and at Santa Cecilia Basic Health Unit, respectively, to see whether they
matched the research criteria. After these procedures, the interviews were conducted in the
aforementioned places. The application of the socio-demographic form and the PEdsQL™ 4.0
happened on the day the patient was present for an appointment, before or after her/his

attendance.
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At the beginning of the appointment, a semi-structured interview — comprised of
questions which aimed at profiling children with and without stroke attended both at the
Clinics Hospital and the Basic Health Unit — was conducted with their parents and/or

guardians.

The PedsQL™ 4.0 is a generic evaluation instrument to assess quality of life which
analyzes the child under distinct aspects of her/his development. Comprising 23
multidimensional items encompassing physical (8 items), emotional (5 items), social (5 items)
and school aspects (5 items), this instrument has parallel modules of child self-report and their
parents’ report. The child self-report modules include the ages 5 to 7 years, 8 to 12 years and
13 to 18 years. The parents’ report includes the ages 2 to 4 years, 5 to 7 years, 8 to 12 years
and 13 to 18 years. The parents’ modules are parallel to the children’s, aiming at evaluating
the parents’ perceptions of the child’s quality of life, so much so that the items of both
modules are essentially the same, differing only in the appropriate language using the first or

third person®.

In administering the PedsQL™ 4.0, it is asked how much of each problem the child
has had in the past one month. In the child self-report, for the age range from eight to 18
years, and their carers, a 5-point response scale is used (0 = it is never a problem; 1 =it is
almost never a problem; 2 = it is sometimes a problem; 3 = it is often a problem; 4 =it is
almost always a problem). For children from five to seven years, the scale has been simplified
to 3 points (1 = it is never a problem; 2 = it is sometimes a problem; 3 = it is often a problem),
with each response being anchored on a visual analogue scale with faces: happy, sad and

neutral, respectively. The parents’s report also include the ages of two to four years, which
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does not happen in the report for chidren with less than five years, which included only three

items for the school aspect®®,

The items are reverse scored and linearly transformed into a 0-100 scale (0 =100, 1 =
75, 2=50, 3=25, 4=0). Thus, high scores indicate a better quality of life. The scale scores are
analyzed by the sum of all the items divided by the number of items responded (missing data
is taken into account). If more than 50% of the scale items have not been responded, the scale

should not be computed*?.

The data were described through absolute (n) and relative (%) frequencies for
qualitative variables, and through mean and standard deviation for quantitative variables in
case of symmetrical distribution. In cases of asymmetrical distribution, median and
interquartile range were used. For the comparison among means, the Student’s t-test was
applied for independent samples or the one-way Analysis of Variance (ANOVA)
complemented by the Tukey test. For the control of confounding factors, Analysis of
Covariance (ANCOVA) and Multivariate Linear Regression were used. The effect size was
calculated through the standardized mean difference between the groups (Cohen’s d). The
following classification criterium was adopted: below 0.5, small effect; from 0.5 to 0.8,
medium effect; above 0.8, large effect. For all analyses, the software Statistical Package for

the Social Sciences (SPSS) version 21.0 was used, considering a significance level of 5%.

RESULTS
Forty-nine children with CVA from the Clinics Hospital Neuropediatric Unit database
were selected to take part of this study. From those children, 10 presented CVA with

associated pathologies, which prevented them from being analyzed with the other children
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due to the difference in their clinical presentation. From the group of children without CVA,
39 children from Santa Cecilia Basic Health Unit were invited, being matched for gender and

age.

The median age, in months, of children diagnosed with stroke was around seven
months, with most of them presenting ischemic stroke (71.8%). The main vascular territory
affected in our sample was the middle cerebral artery (53.8%), in which the right side was the
most affected (48.6%). Most children had non-neonatal stroke (56.4%), and presented
epilepsy in their clinical picture (59%). In the neurological exam, it was possible to identify a

higher prevalence of right-sided hemiparesis (Table 1).

(INSERT TABLE 1)

According to the parent-rated PedsQL™ 4.0, it was possible to identify a significant
difference and a large effect size in the Functional Capacity score, i.e., children with stroke
presented inferior results for that score in relation to the CG, even after adjusting for

confounding factors.

In the conception of children-related PedsQL™ 4.0, none of the items presented a

statistically significant difference after the adjustment for confounding factors (Table 2).

(INSERT TABLE 2)
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In the multivariate linear regression, it was possible to see that the father’s education
in the parent-related Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™ 4.0) had a significant

positive effect on the emotional aspects after the adjustment.

In the social aspects, no variable had a significant effect after the adjustment through
the multivariate model, possibly due to the small number of children in the group with stroke,
whereas the variables “age of the child” and “non-neonatal” in the parent-related Pediatric

Quality of Life Inventory (PedsQL™ 4.0) presented a negative effect on the school aspects.

The variables “school starting age” and “male sex” had a significant negative effect on
the outcome of School Aspects child-related Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™

4.0) (Table 3).

(INSERT TABLE 3)

DISCUSSION

From the results obtained, it was possible to perceive that children were diagnosed for
stroke when they were around 7 months old. This period is marked by significant changes in
their reaching movements, since children already present the ability to sit without support,

which enables the use of their hands in a coordinated way to manipulate and explore objects*?.

Changes in their reaching abilities can be associated to the improvement of their trunk
control. However, it is worth recalling that the reaching movement also depends on the

muscular strength, on the interlimb coordination, on biomechanical factors, on proprioception
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and on visual information'?, which somehow is damaged in a child with stroke, since s/he

presents motor limitations due to hemiparesis and, consequently, a significant motor delay.

Children presented hemiparesis, mainly on the right side, and the main vascular
territory was the middle cerebral artery, a fact evinced in the literature®3. The typical clinical
presentation of stroke is a prolonged focal neurological deficit with sudden onset, such as
hemiparesis®. This does not differ from the study by Graziano et al.*>, which observed that
hemiparesis was the most frequent clinical presentation. Therefore, it is crucial to structure
interventions which can improve the function of these children in the long run and alleviate

their burden of care?®.

In this study, a predominance of ischemic stroke was observed. Despite the low
number of evaluated subjects (n =39), the results are in accordance with the reference data
evincing children with ischemic stroke *’. Females were the most affected in this research, a
fact which is not observed in the vast majority of studies'®. The exact mechanisms on the
interaction between gender and hormonal factors in stroke in adults, children and newborns
have not yet been fully understood, but boys and men have a higher incidence for the most

part of their lives?®,

The right hemisphere was affected, a finding which goes against the outcomes of other
studies?. Children presented non-neonatal stroke similar to other studies?* and demonstrated

epilepsy in their follow-up.

The epileptic seizures can be considered a first manifestation, being more frequent in

childhood than in adult life??. In a study from Taiwan, from a total of 78 survivors of stroke,
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25.6% had early seizures and 90% presented a clinical picture of epilepsy. The cases of
younger children and the ones of cortical involvement were more prone to early seizures.
From 20 survivors with early seizures, 13 had late seizures after the acute phase, and 12 of

them were diagnosed as post-stroke epilepsy?2.

Stroke is one of the leading causes of morbidity and mortality in the pediatric
population, therefore, it is fundamental to analyze how this pathology interferes with the
impact on quality of life. Some studies®* have investigated the quality of life and concluded,
through the evaluation of different (functional, emotional and school) domains, a decline in
the life of these children. The results vary according to the measures, but it is possible to
observe that, when evaluating children, they report a different concept of their own quality of

life in comparison to the one reported by their parents.

Our study did not differ from what the literature has been indicating. After applying
the parent-related PedsQ.L™ 4.0, a significant difference was identified in the functional
capacity score, which comprises gait and tasks involving the upper limbs. Children with
stroke presented an inferiority in that score when compared to children in the control group
even after the adjustment for the confounding factors. The severity of the motor deficits
varies, but most children manage to recover and/or gain independence. Albeit being a mild
motor compromise, the child can present limitations in her/his activities, which, consequently,

can affect her/his self-confidence?®.

Most children will have a gait described by their main carers as normal in the long run.
However, some children need orthesis, in order to deambulate more efficiently?. Tasks which

required the use of both hands, for instance, although with restrictions in the research,
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represented a significative concern for the parents when the bimanual task of their children

refers particularly to eat and get dressed?’.

Children depend on the help or supervision of their parents, and when they present a
disability, that demand becomes even higher. Such reality can prompt the family to make
rearrangements, in which the child’s development is particularly influenced by her/his family
relations, overall by how her/his parents deal with the disabilty and by the support offered to
the child. Children with disabilities can present behavioral problems not because of the
disability itself, but because of the inadequacy of her/his parents’ behaviour, when they adopt
an educational practice grounded on allowance and overprotection and, consequently, deprive

children of the necessary space for learning and making mistakes to deal with themselves?®.

Although in the conception of the child-related PedsQ.L™ 4.0 there is not any
significant difference, it can be observed that the values of the dimensions were low when
compared to the control group. Children with disabilities, for the conditions of the base
pathology, are more vulnerable to bullying. In addition to their impacts on health and on the
psychological aspects, bullying is a predictor of low self-esteem, anxiety, depression and a
lower quality of life?®. Children with disability are three times more likely to suffer social
exclusion, because they are deemed less popular, have less friends and take part less often as
members of a subgroup?. It is fundamental to conduct research to investigate the importante
factors of how children with disability are excluded, as well as plan disability awareness and

anti-bullying intervention programs®.

In the multivariate linear regression, the father’s education in the parent-related

PedQL™ 4.0 exerted a positive effect on the emotional aspects of the children. The higher the
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father’s educational level, the better the job conditions and family income, and the better the
quality and quantity of stimuli suitable for development. Actually, parental education is a
protection factor®!. The parents’ high educational level allows for a higher quality stimulation
to the children, even if, sometimes, the time devoted to this interaction might be shorter. It
could be said that this is a persistent impact variable in the child’s development, influencing

her/his care, organization and the motor opportunities offered*?.

In the social aspects, there was not a significant difference, possibly because of the
small sample size, unlike what is found in the literature, which reports that children who
suffered stroke have difficulty with emotional processing and perform below average in
aspects related to autonomy and social acceptance. Many aspects of the disease generate
stress, anxiety and fear, and somehow overburden not only the child, but also her/his family,

which consequently compromise their social and emotional well-being®3.

Another fundamental factor was the variable “age of the child”. It could be said that
the older the child, the lower her/his performance at school®*. Plasticity, which is very intense
in children, consists in the ability of the encephalon to adapt to modifications, be they new
functions learnt or reactions to encephalic lesions. As the child matures, perceptive and motor
areas and functions become more functional and able to execute incresingly complex skills.
Therefore, it should be noted that, in order to learn, there should be the maturation and the
integration of diverse brain areas involved in the process®. Children with non-neonatal stroke
reveal disabilities in the skills of attention, executive function, visuoconstruction, processing
speed and memory, which can be related to lesion expasion, strokes which affect cortical and
subcortical regions and basal ganglia involvement. The low cognitive deficit damages the

school performance of children with stroke *.
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The disease usually brings with it onerous particularities to children. Many problems
are faced, such as long hospital stays, frequent readmissions, interruption of daily activities.
Furthermore, the disease influences how the child integrates into school and has an impact on
her/his school performance, which was perceptible in our study, since children with stroke
were older when they started school and their performance had a significant negative effect.
The child’s quality of school life, among other aspects, is directly related to her/his emotional
and physical well-being. These are the ones which are going to influence her/his school
attendance, her/his state of mind and, consequently, her/his performance of inherent

activities®’.

This research evinces that boys presented a lower performance in the school aspect.
The literature has indicated that boys usually tend to have more learning and attention
disorders than girls. Other studies have demonstrated that the cortical modifications which
occur from childhood to adult age differ according to sex. There is a dramatic decline in
gyrification in boys in comparison to girls, specifically in the right prefrontal cortex. The
thickness changes are sex-dependent: in girls, the temporal and frontal lobes show a high
thinning rate, whereas in boys, the thinning rate is greater in the occipital lobe. Most frontal
regions mature faster in girls than in boys. The contrary occurs in a large posterior temporal
and parieto-occipital area. These late-maturing regions exhibit accelerated thinning during
adolescence, corresponding to networks underlying cognitive functions for which the ‘late’

sex tends to function less adequately/satisfactorily®.
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Stroke has a negative impact on children’s lives, mainly on the aspects concerning
functional capacity when the parents are questioned and a comparison is made with the

control group.

It was possible to see that the socio-demographic variables can have both negative and
positive effects on the quality of life of children with stroke after analyzing the parent-related
and the child-related questionnaires. It should be highlighted that, due to the recognition of
stroke, more research is necessary in Brazil to generate more and diversified tools to improve
the quality of life for this population. The findings of this research invite physical therapists to
think about evaluation and intervention strategies for children with stroke, since they are at

the top of their motor and psychosocial learning.

Even though this study has offered valuable information on the impact on the quality
of life of children with stroke, its limitation is supposed to be related to sample size; this
research has indeed used a generic scale, however, there is an enormous gap in relation to the
validation and translation of instruments into Brazilian Portuguese to evaluate functionality

for this specific public.
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Table 1 — Profile of patients with stroke

Variables n=39
Diagnosis of stroke (months) — Mdn (P25 — P75) 7 (4-48)
Sex of the child

Female 21 (53.8)

Male 18 (46.2)
Type of stroke — n (%)

Ischemic 28 (71.8)

Hemorrhagic 8 (20.5)

Venous Sinus Thrombosis 3(7.7)
Main Vascular Territories — n (%)

MCA 21 (53.8)

ICH 7 (17.9)

PCA 4 (10.3)

Superior Sagittal VST 2(5.1)
Affected hemisphere — n (%)

Left 16 (45.7)

Direct 17 (48.6)

Bilateral 2 (5.7)
Stroke Age —n (%)

Neonatal 17 (43.6)

Non neonatal 22 (56.4)
Presents/ed Epilepsy — n (%)

Yes 23 (59.0)

No 16 (41.0)
Main findings neurological exam — n (%)

Right-sided hemiparesis 14 (35.9)

Left-sided hemiparesis 10 (25.6)

No motor alteration 9 (23.1)

Mdn — median; n —number; MCA — Middle Cerebral Artery; ICH — Intracerebral hemorrhage; PCA-

Posterior Cerebral Artery; VST — Venous Sinus Thrombosis
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Table 2 — Quality of Life Score Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™ 4.0) according to
group (n=78).

Variables Stroke Control P Padjusted ES
(n=39) (n=39) *
Parent-related PedsQL™
4.0
Functional Capacity 72.0+£19.6 88.6 £ 16,7 <0.001 0.028 0.92
Emotional Aspects 68.2 £ 17.6 65.9 +21.9 0.609 0.747 0.12
Social Aspects 72.7+255 84.9+16.9 0.015 0.566 0.57
School Aspects 63.0 £ 20.4 72.2+20.1 0.062 0.224 0.46
Child-related PedsQL™ 4.0
Functional Capacity 77.7+16.2 88.1+11.7 0.004 0.096 0.74
Emotional Aspects 64.4+219 66.2 +19.2 0.721 0.236 0.09
Social Aspects 78.3+21.7 84.2+12.6 0.182 0.842 0.33
School Aspects 61.1+21.3 735+ 17.2 0.013 0.055 0.64

n — number; ES — effect size
* adjusted for father’s and mother’s education, mother’s race, kind of school, school starting age, income and
gestational age through the Analysis of Covariance (ANCOVA).



Table 3 — Multivariate Linear Regression Analysis to evaluate factors associated with

QOL
Variables b (Cl 95%) p* R?
Emotional Aspects - Parents 29.0%
Father’s education (years) 2.20 (0.04 to 4.35) 0.046
Age of the child (years) 1.54 (-1.58 to 4.66) 0.319
Education of the child (years) -3.35(-7.43t00.72) 0.102
Social Aspects — Parents 54.1%
Paternal age -0.78 (-1.60 to 0.04) 0.060
Child education -2.42 (-5.16 t0 0.32) 0.080
Gestational age 2.24 (-0.34 t0 4.82) 0.086
School aspects - Parents 45.9%
Mother’s education 0.46 (-2.12 to 3.03) 0.717
Father’s education 0.95 (-1.70 to 3.60) 0.468
Age of the child -1.54 (-3.04 to -0.05) 0.044
Income 0.00 (-0.01 to 0.01) 0.805
Age of stroke -0.13 (-0.31 to 0,06) 0.162
Non-neonatal -20.9 (-34.2 to -7.57) 0.003
School aspects — Child 38.9%
Mother’s education 1.31 (-0.82 to 3.43) 0.218
Age of stroke 0.00 (-0.19t0 0.19) 0.986
School starting age -0.33 (-0.60 to -0.07) 0.016
Male sex -19.2 (-32.2t0 -6.2) 0.005

QOL- Quality of life; IC — Confidence Interval; b-angular coefficient (it measures the effect of each
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variable on the outcome); R?— Coefficient of determination (it determines the percentage that explains

the variables present in the model in relation to the outcome); *Student’s t-test for the angular

coefficient.
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ANEXO I - Questionario Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™ 4.0) - Relato

dos pais sobre as criangas

ID#
Data:

PedsQL ™
Questionario Pediatrico
de Qualidade de Vida

Versao 4.0

Relato dos Pais sobre as Criancas (2 a 4 anos)

Instrucoes

A proxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um problema
para seu (sua) filho (a). Por favor, conte-nos quanto cada uma destas
coisas tém sido um problema para seu (sua) filho (a) durante o Ultimo més,
assinalando:

0 se nunca é um problema

1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se frequientemente é um problema
4 se quase sempre € um problema

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.
PedsQL 4.0- Parent (2-4) Not to be reproduced without permission Copyright © 1998 JW Varni. All
rights reserved 01/00




No ultimo més, quanto seu filho (a) tem tido problemas com...
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Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca Vezes emente Sempre
1. Andar 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Participar de brincadeiras ativas ou 0 1 2 3 4
exercicios
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho 0 1 2 3 4
6. Ajudar a pegar os seus brinquedos 0 1 2 3 4
7. Ter dor ou machucado 0 1 2 3 4
8. Pouca energia 0 1 2 3 4
Nunca Quase | Algumas | Frequient | Quase
Aspecto Emocional (problemas com...) Nunca Vezes emente | 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
_ Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Aspecto Social (problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre
1. Brincar com outras criancgas 0 1 2 3 4
2. Outras criangas ndo querem brincar com 0 1 2 3 4
ele (a)
3. Outras criangas 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
* Por favor, complete esta parte se seu filho (a) vai a escola, creche ou bercario
NUTGE Quase | Algumas | Frequent | Quase
Atividade Escolar (problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre
1. Fazer as mesmas atividades escolares que 0 1 2 3 4
sua classe
2. Faltar na escola/ creche por néo estar se 0 1 2 3 4
sentindo bem
3. Faltar na escola/ creche para ir ao médico 0 1 2 3 4

ou hospital

PedsQL 4.0- Parent (2-4)

Not to be reproduced without permission

Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 0
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ID#
Data:

PedsQL ™
Questionario Pediatrico
de Qualidade de Vida

Versao 4.0

Relato dos Pais sobre as Criancas (5 a 7 anos)

Instrucdes

A proxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um problema
para seu (sua) filho (a). Por favor, conte-nos quanto cada uma destas
coisas tém sido um problema para seu (sua) filho (a) durante o ultimo més,
assinalando:

0 se nunca é um problema

1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se freqUentemente é um problema
4 se quase sempre é um problema

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.
PedsQL 4.0 Parent (5-7) Not to be reproduced without permission Copyright © 1998 JW Varni. All

rights reserved 01/00




No ultimo més, quanto seu filho(a) tem tido problemas com...
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Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca Vezes emente 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. Levantar alguma coisa pesada 0 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou chuveiro 0 2 3 4
sozinho
6. Fazer as tarefas do dia-a-dia da casa como 0 1 2 3 4
pegar os seus brinquedos
7. Ter dor ou machucado 0 1 2 3 4
8. Pouca energia 0 1 2 3 4
Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Aspecto Emocional (problemas com...) Nunca Vezes emente 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
_ Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Aspecto Social (problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre
1. Conviver com outras criancas 0 2 3 4
2. Outras criangas ndo querem ser amigos 0 2 3 4
dele (a)
3. Outras criangas 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
criangas
Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Atividade Escolar (problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre
1. Prestar atencéo na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer as coisas 0 1 2 3 4
3. Acompanhar as atividades da classe 0 1 2 3 4
4. Faltar na escola por néo estar se sentindo 0 1 2 3 4
bem
5. Faltar na escola para ir ao médico ou 0 1 2 3 4

hospital

PedsQL 4.0 Parent (5-7)
reserved 01/0

Not to be reproduced without permission

Copyright © 1998 JW Varni. All rights
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ID#
Data:

PedsQL ™
Questionario Pediatrico
de Qualidade de Vida

Versao 4.0

Relato dos Pais sobre as Criancas (8 a 12 anos)

Instrucdes

A proxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um problema
para seu (sua) filho (a). Por favor, conte-nos quanto cada uma destas
coisas tém sido um problema para seu (sua) filho (a) durante o Gltimo més,

assinalando:

0 se nunca é um problema

1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se frequientemente é um problema
4 se quase sempre é um problema

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé néo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0- Parent (8-12) Not to be reproduced without permission Copyright © 1998 JW Varni. All
rights reserved 01/00



No ultimo més, quanto seu filho (a) tem tido problemas com...
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Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca Vezes emente 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. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou chuveiro 0 1 2 3 4
sozinho
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 2 3 4
Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Aspecto Emocional (problemas com...) Nunca Vezes emente 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
_ Nunca Quase | Algumas | Frequient | Quase
Aspecto Social (problemas com...) Nunca Vezes | emente | Sempre
1. Conviver com outras criancas 0 1 2 3 4
2. Outras criangas ndo querem ser amigos 0 1 2 3 4
dele (a)
3. Outras criangas provocam seu filho (a) 0 1 2 3 4
4. Nao consegue fazer coisas que outras 0 1 2 3 4
criancgas da mesma idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras 0 1 2 3 4
criangas
Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Atividade Escolar (problemas com...) Nunca Vezes emente Sempre
1. Prestar atencéo 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 néo estar se sentindo 0 1 2 3 4
bem
5. Faltar na escola para ir ao médico ou 0 1 2 3 4
hospital

PedsQL 4.0- Parent (8-12)
rights reserved 01/00

Not to be reproduced without permission

Copyright © 1998 JW Varni. All
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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)

Instrucdes

A proxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um problema
para seu (sua) filho (a). Por favor, conte-nos quanto cada uma destas
coisas tém sido um problema para seu (sua) filho (a) durante o Ultimo més,

assinalando:

0 se nunca é um problema

1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se frequientemente é um problema
4 se quase sempre € um problema

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé néo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 — Parent (13-18) Not to be reproduced without permission Copyright © 1998 JW Varni.
All rights reserved 01/00



No ultimo més, quanto seu filho (a) tem tido problemas com...

143

Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca Vezes emente 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. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou chuveiro 0 1 2 3 4
sozinho
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 2 3 4
Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Aspecto Emocional (problemas com...) Nunca Vezes emente 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
_ Nunca Quase | Algumas | Frequient | Quase
Aspecto Social (problemas com...) Nunca Vezes | emente | Sempre
1. Conviver com outros adolescentes 0 1 2 3 4
2. Outros adolescentes ndo querem ser 0 1 2 3 4
amigos 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
Nunca Quase | Algumas | Frequient | Quase
Atividade Escolar (problemas com...) Nunca Vezes emente | 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 néo estar se sentindo 0 1 2 3 4
bem
5. Faltar na escola para ir ao médico ou 0 1 2 3 4

hospital

PedsQL 4.0 — Parent (13-18)
All rights reserved 0

Not to be reproduced without permission

Copyright © 1998 JW Varni.
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ANEXO II - Questionario Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™ 4.0) -Relato da

crianca

PedsQL ™

ID#

Data:

Questionario Pediatrico
de Qualidade de Vida

Versao 4.0

Relato da Criancga (5 a 7 anos)

InstrugOes para o entrevistador:

Eu vou fazer algumas perguntas que podem ser um problema para algumas criancas. Eu quero saber
quanto destes problemas vocé tem ou estas coisas séo um problema para vocé.

Mostre a figura a crianca e aponte as respostas enquanto vocé Ié:

Se nunca é um problema, aponte a face sorridente

Se algumas vezes é um problema, aponte a face do meio

Se muitas vezes € um problema, aponte a face triste

Eu vou ler cada pergunta. Aponte as figuras e mostre-me o quanto de cada uma destas coisas € um

problema para vocé. Vamos, primeiramente, praticar.

Nunca

As Vezes

Muitas Vezes

Para vocé é dificil estalar os dedos

©

©

®




145

Peca a crianca para demonstrar, estalando os dedos dela, para determinar se a resposta foi respondida

corretamente ou ndo. Repita a pergunta se a crianga demonstrar uma resposta diferente da acéo.

PedsQL 4.0 (5-7) Not to be reproduced without permission

Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved01/00

Pense em como vocé tem se sentido nas Ultimas semanas. Por favor, ouga cada frase com atencgéo e

conte-me quanto de cada um destes problemas vocé tem tido.

Depois de ler o item, faca um gesto em direcdo as figuras.Se a crianca hesitar ou parecer nao saber
como responder, leia a resposta enquanto aponta para as caras.

Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca As Vezes Muitas
Vezes
1. Para vocé é dificil andar 0 2 4
2. Para vocé é dificil correr 0 2 4
3. Para vocé é dificil praticar esportes ou exercicios 0 2 4
4. Para vocé e dificil levantar coisas grandes 0 2 4
5. Para vocé é dificil tomar banho de banheira ou chuveiro 0 2 4
sozinho
6. Fazer as tarefas do dia-a-dia da casa (como pegar seus 0 2 4
brinquedos)
7. Vocé tem algum machucado ou sente dor 0 2 4
(Onde ? )
8. Vocé alguma vez ja se sentiu cansado demais para brincar 0 2 4
Aspecto Emocional (problemas com...) Nunca As Vezes Muitas
Vezes
1. Vocé se sente assustado 0 2 4
2. Vocé se sente triste 0 2 4
3. Vocé se sente nervoso 0 2 4
4. Vocé tem dificuldade para dormir 0 2 4
5. VOcé se preocupa com o0 que vai acontecer com vocé 0 2 4
Aspecto Social (problemas com...) Nunca |AsVezes |Muitas
Vezes

1. E dificil para vocé conviver com outras criangas 0 2 4
2. Qutras criangas dizem que ndo querem brincar com vocé |0 2 4
3. Outras criancas te provocam 0 2 4
4. Outras criangas fazem coisas que vocé nao consegue fazer |0 2 4
5. E dificil para vocé acompanhar a brincadeira com outras |0 2 4
criangas

Nunca | AsVezes | Muitas
Atividade Escolar (problemas com...) vezes
1. E dificil para vocé prestar atenco na aula 0 2 4
2. Vocé esquece as coisas 0 2 4
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3. E dificil para vocé fazer os trabalhos da classe 0 2 4

4. Vocé falta na escola por néo se sentir bem 0 2 4

5. Vocé falta na escola por ter que ir ao médico ou hospital 0 2 4
PedsQL 4.0 ( 5-7) Not to be reproduced without permission Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved
01/00

Quanto cada uma destas coisas é problema para vocé?

Nunca As vezes Muitas vezes

PedsQL 4.0 ( 5-7) Not to be reproduced without permission Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 01/00
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ID#
Data:

PedsQL ™
Questionario Pediatrico
de Qualidade de Vida

Versao 4.0

Relato da Crianca (8 a 12 anos)

Instrucdes

A proxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um problema
para vocé. Por favor, conte-nos quanto cada uma destas coisas tém sido
um problema para vocé no altimo més, assinalando:

0 se nunca é um problema

1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se freqUentemente é um problema
4 se quase sempre é um problema

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 (8-12) Not to be reproduced without permission Copyright © 1998 JW Varni. All rights
reserved 01/00



No ultimo més, o quanto vocé tem tido problemas com...

148

Sobre a Minha Saude e Atividades Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
(problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre
1. Para mim é dificil andar mais de um 0 1 2 3 4
quarteirdo
2. Para mim é dificil correr 0 2 3 4
3. Para mim é dificil praticar atividades 0 2 3 4
esportivas ou exercicios
4. Para mim é dificil levantar alguma coisa 0 1 2 3 4
pesada
5. Para mim é dificil tomar banho de 0 1 2 3 4
banheira ou chuveiro sozinho
6. Para mim é dificil fazer as tarefas do dia-a- 0 1 2 3 4
dia da casa
7. Eu tenho dor ou machucado 0 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia 0 1 2 3 4
Sobre os Meus Sentimentos (problemas com...)| Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Nunca Vezes emente | Sempre

1. Eu sinto medo ou fico assustado 0 1 2 3 4
2. Eu fico triste ou deprimido 0 1 2 3 4
3. Eu fico com raiva 0 1 2 3 4
4. Eu tenho dificuldade para dormir 0 1 2 3 4
5. Eu me preocupo com o0 que vai acontecer 0 1 2 3 4
comigo
Como eu Convivo com Outras Pessoas Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
(problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre
1. Eu tenho problemas em conviver com 0 1 2 3 4
outras criancas
2. Outras criangas nao querem ser meus 0 1 2 3 4
amigos
3. Outras criangas me provocam 0 1 2 3 4
4. N&o consigo fazer coisas que outras 0 1 2 3 4
criancgas da minha idade fazem
5. Para mim é dificil acompanhar a 0 1 2 3 4
brincadeira com outras criancas

Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Sobre a Escola (problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre
1. E dificil prestar atenc&o na aula 0 1 2 3 4
2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4
3. Eu tenho problemas em acompanhar os 0 1 2 3 4
trabalhos da classe
4. Eu falto na escola por nédo estar me 0 1 2 3 4
sentindo bem
5. Eu falto na escola para ir ao médico ou 0 1 2 3 4

hospital

PedsQL 4.0 (8-12)

Not to be reproduced without permission

Copyright © 1998 JW Varni. All rights re
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ID#
Data:

PedsQL ™
Questionario Pediatrico
de Qualidade de Vida

Versao 4.0

Relato do Adolescente (13 a 18 anos)

Instrucdes

A proxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um problema
para vocé. Por favor, conte-nos quanto cada uma destas coisas tém sido
um problema para vocé no altimo més, assinalando:

0 se nunca é um problema

1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se frequientemente é um problema
4 se quase sempre € um problema

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé néo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda

PedsQL 4.0 (13-18) Not to be reproduced without permission Copyright © 1998 JW Varni. All rights
reserved 01/0



No ultimo més, quanto vocé tem tido problemas com...
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Sobre a Minha Saude e Atividades Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
(problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre
1. Para mim é dificil andar mais de um 0 1 2 3 4
quarteirdo
2. Para mim é dificil correr 0 3 4
3. Para mim é dificil praticar atividades 0 3 4
esportivas ou exercicios
4. Para mim é dificil levantar alguma coisa 0 1 2 3 4
pesada
5. Para mim é dificil tomar banho de 0 1 2 3 4
banheira ou chuveiro sozinho
6. Para mim é dificil fazer as tarefas do dia-a- 0 1 2 3 4
dia da casa
7. Eu tenho dor ou machucado 0 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia 0 1 2 3 4
Sobre os Meus Sentimentos (problemas Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
com...) Nunca Vezes emente | Sempre
1. Eu sinto medo ou fico assustado 0 1 2 3 4
2. Eu fico triste ou deprimido 0 1 2 3 4
3. Eu fico com raiva 0 1 2 3 4
4. Eu tenho dificuldade para dormir 0 1 2 3 4
5. Eu me preocupo com o que vai acontecer 0 1 2 3 4
comigo
Como eu Convivo com Outras Pessoas Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
(problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre
1. Eu tenho problemas em conviver com 0 1 2 3 4
outros adolescentes
2. Outros adolescentes ndo querem ser meus 0 1 2 3 4
amigos
3. Outros adolescentes me provocam. 0 1 2 3 4
4. Nao consigo fazer coisas que outros 0 1 2 3 4
adolescentes da minha idade fazem
5. Para mim é dificil acompanhar os 0 1 2 3 4
adolescentes da minha idade

Nunca Quase | Algumas | Frequent | Quase
Sobre a Escola (problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre
1. E dificil prestar atenc&o na aula 0 1 2 3 4
2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4
3. Eu tenho problemas em acompanhar os 0 1 2 3 4
trabalhos da classe
4. Eu falto na escola por nédo estar me 0 1 2 3 4
sentindo bem
5. Eu falto na escola para ir ao médico ou 0 1 2 3 4
hospital

PedsQL 4.0 (13-18)

Not to be reproduced without permission

Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved.
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APENDICE I - FICHA SOCIODEMOGRAFICA (CASOS)

I)Dados dos pais:

1)Pai

1.1) Idade

1.2) Escolaridade

1.3) Profissdo / Ocupagéo

1.4) Raga paterna (branca, preta, amarela, parda ou indigena)

2) Mée
2.1) Idade

2.2) Escolaridade

2.3) Profissdo / Ocupacéo

2.4) Raca materna (branca, preta, amarela, parda ou indigena)

I1)Dados da crianca:

1)Data do nascimento

2) Raca (branca, preta, amarela, parda ou indigena)

3) Sexo
( ) Masculino () Feminino

4) Dados da gravidez

Planejada ( ) Sim ( ) Nao

() Sem intercorréncia ( ) Com intercorréncia

Qual?

Parto ( ) vaginal ( ) cesariana Idade gestacional

5) Idade na qual a AVC foi diagnosticada

6) Tipo de AVC

7) Territorio vascular/ lado /

8) Presenca de lesdo encefalica:
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( )congénita () adquirida
9) Apresenta epilepsia:
() Sim () Nao

10) Localizacgéo da leséo

Se a crianca estiver em idade escolar:
11) Esta inserido(a) na escola/faculdade?

( )Sim( )Nao
Tipo ( ) particular () estadual ( ) municipal ( ) federal ( ) filantrépica
Com que idade iniciou? anos, Esta em que série?

12)Ja repetiu algum ano?
( )Sim () Néo
Se sim qual?

13) Realiza alguma (s) atividade(s) extra(s) (esporte, computacdo,danca)
( ) Sim ( ) Nao
Se sim qual?

I11) Dados da Familia:

1) Pais moram juntos?
( ) Sim( ) Néo

2) Seu filho tem assisténcia em outro local que ndo apenas o Hospital de Clinicas?
( ) Sim ( )Nao

3) Numero de filhos

4) Com quem a crianca ou adolescente vive?

5) Numero de pessoas que residem na casa

6) Renda familiar

7) Mora em casa prépria?
( )Sim () Nao
Caracteristica ( ) aguaencanada ( ) luzelétrica ( ) esgoto
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8) A crianca mostra-se satisfeita com sua casa?
( ) Sim () Néo

9) Qual ambiente da casa ela prefere ficar?
Por qué?

10) Existem outros casos de AVC infantil na familia?
( )Sim ( ) Nao
Se sim, quem?
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APENDICE Il - FICHA SOCIODEMOGRAFICA (CONTROLES)

I)Dados dos pais:

1)Pai

1.1) Idade

1.2) Escolaridade

1.3) Profissdo / Ocupagéo

1.4) Raga paterna (branca, preta, amarela, parda ou indigena)

2) Mée
2.1) Idade

2.2) Escolaridade

2.3) Profissdo / Ocupacéo

2.4) Raca materna (branca, preta, amarela, parda ou indigena)

I1)Dados da crianca:

1) Data do nascimento

2) Raca paterna (branca, preta, amarela, parda ou indigena

3) Sexo
( ) Masculino ( ) Feminino

4) Dados da gravidez
Planejada ( ) Sim ( ) Nao
() Sem intercorréncia ( ) Com intercorréncia

Qual?

Parto ( ) vaginal ( ) cesariana Idade gestacional

5) Idade na qual a AVC foi diagnosticada ( ) Néo
6) Tipo de AVC ( ) Néo

7) Territorio vascular/ lado / ( ) Néo

8) Presenca de lesdo encefalica:
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( )congénita () adquirida ( ) Né&o
9) Apresenta epilepsia:
() Sim () Nao

10) Localizacéo da leséo ( ) Nao

Se a crianca estiver em idade escolar:
11) Esta inserido(a) na escola/ faculdade?
( ) Sim( )Néo

Tipo () particular () estadual ( ) municipal ( ) federal ( ) filantrépica
Com que idade iniciou? anos, Esta em que série?

12) J& repetiu algum ano?
( )Sim () Néo
Se sim qual?

13) Realiza alguma (s) atividade(s) extra(s) (esporte, computacdo,danca)
( ) Sim ( ) Naéo
Se sim qual?

I11) Dados da Familia:

1) Pais moram juntos?
( ) Sim( ) Néo

2) Seu filho tem assisténcia em outro local que ndo apenas o Hospital de Clinicas?
( ) Sim ( )Nao

3) Numero de filhos

4) Com quem a crianca ou adolescente vive?

5) Numero de pessoas que residem na casa

6) Renda familiar

7) Mora em casa prépria?
( ) Sim( ) Néao
Caracteristica ( )aguaencanada ( ) luzelétrica ( ) esgoto
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8) A crianca mostra-se satisfeita com sua casa?
( ) Sim () Naéo

9) Qual ambiente da casa ela prefere ficar?
Por qué?

10) Existem outros casos de AVC infantil na familia?
( )Sim ( ) Néo
Se sim, quem?




157

APENDICE Ill - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(CASOS)

Estamos convidando a pessoa pela qual vocé € responsavel a participar do
projeto de pesquisa “O impacto do acidente vascular cerebral na qualidade de vida de
criancas e adolescentes”.

O objetivo deste trabalho é avaliar a qualidade de vida (nos aspectos fisicos,
emocionais, sociais e escolares) de criancas e adolescentes com acidente vascular cerebral e
compara-los com as criangas que ndo apresentam diagnostico de acidente vascular cerebral. O
AVC na infancia pode levar a sequelas como fraqueza ou dificuldade de movimento de um
lado do corpo, alteracdo da viséo, dificuldade para falar, alteragcdo da consciéncia, dor de
cabeca subita e forte, preferéncia do uso de uma das maos antes de um ano de vida. Portanto é
importante verificar quais as intervencdes que podem ser feitas para melhorar a vida destes
pacientes, para proporcionar a inclusdo social destes e direcionar o tratamento adequado
conforme a necessidade para que esta tenha um crescimento e desenvolvimento adequado.

N&o serd necessaria coleta de amostras de sangue para esse estudo. Os dados de
identificacdo serdo revisados no prontuario do participante e vocé, como responsavel,
realizard uma entrevista com a pesquisadora para responder questionarios sobre dados
sociodemograficos e logo apos, sera aplicado o questionario Pediatric Quality of Life
Inventory (PedsQL™ 4.0) para avaliar a sua percepcdo sobre a qualidade de vida da
crianga/adolescente sob sua responsabilidade, através de perguntas sobre as func@es fisicas,
emocionais, sociais e escolares. Se o participante for maior de 5 anos, uma parte desse
questionario serd respondida por ele mesmo, através de perguntas dessas mesmas funcdes,
porém separadamente. A aplicacdo dos questionarios sera no dia da consulta do paciente, sem
necessidade da crianca e do responsavel se deslocar ao hospital para realizar a pesquisa, 0s
quais levardo em média de 15 a 30 minutos cada para seu preenchimento.

N&o sdo conhecidos riscos decorrentes da participacdo, os possiveis desconfortos e
riscos associados a estas avaliacbes serdo minimizados pela realizacdo atraves de um
profissional treinado. Os beneficios consistem em uma avaliacdo através de questionarios de
qualidade de vida. A sua participagdo é totalmente voluntaria, caso vocé ndo queira participar
ou desista ap6s ingressar na pesquisa, isto ndo implicara em qualquer tipo de prejuizo para
vocé. Os pesquisadores se comprometem com a confidencialidade dos dados de identificagdo

pessoal dos participantes. N&o havera qualquer custo, forma de pagamento e nem
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ressarcimento pela sua participacdo no estudo. Este documento foi elaborado em duas vias de
igual teor, ficando uma com vocé e outra arquivada com os pesquisadores.

Ressaltamos também que a ndo concordancia em participar deste estudo ndo ira alterar
de nenhuma maneira o tratamento ja estabelecido bem como avaliacbes e procedimentos a
serem realizados.

O pesquisador responsavel fica a disposicdo para dividas durante todo o periodo da

pesquisa.
Eu, (nome completo do responsavel)
responsavel pelo participante da pesquisa

(nome completo do

participante) fui informado dos objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada.
Esclareci minhas duvidas e autorizo a coleta das informacgdes necesséarias para o estudo,
incluindo informagbes sobre a crianga/adolescente o qual sou responsavel. Sei que em
qualquer momento poderei solicitar novas informacg6es e modificar a minha decisdo, se assim
eu desejar. O pesquisador certificou-me de que todos os dados desta pesquisa serdo
confidenciais, bem como o tratamento ndo serd modificado em razdo desta pesquisa e terei a
liberdade de retirar 0 meu consentimento de participacdo na pesquisa, em face destas
informagdes.

Caso eu tiver novas perguntas sobre este estudo, posso entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa da Hospital de Clinicas de Porto Alegre pelo telefone (51)
33597640 ou pelo endereco (Rua Ramiro Barcellos 2° andar do HCPA, sala 2227) das 8h as
17h, de segunda a sexta. Os pesquisadores também seguem a disposi¢cdo para maiores
esclarecimentos: Prof. Dr. Rudimar dos Santos Riesgo (pesquisador responsavel) no telefone

(51) 33598646 e Lais Rodrigues Gerzson (pesquisadora executora) no mesmo telefone.
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO E ASSINATURA

Nome do participante:

Nome do Responsavel:

Assinatura do Responsavel:

Nome do Pesquisador:

Assinatura do Pesquisador:

Local e data:
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APENDICE IV - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(CONTROLES)

Estamos convidando a pessoa pela qual vocé é responsavel a participar do projeto de
pesquisa “O impacto do acidente vascular cerebral na qualidade de vida de criancas e
adolescentes”.

O objetivo deste trabalho é avaliar a qualidade de vida (nos aspectos fisicos,
emocionais, sociais e escolares) de criancas e adolescentes com acidente vascular cerebral e
compara-los com as criangas que ndo apresentam diagnostico de acidente vascular cerebral. O
AVC na infancia pode levar a sequelas como fraqueza ou dificuldade de movimento de um
lado do corpo, alteracdo da viséo, dificuldade para falar, alteracdo da consciéncia, dor de
cabeca subita e forte, preferéncia do uso de uma das maos antes de um ano de vida. Portanto é
importante verificar quais as intervencdes que podem ser feitas para melhorar a vida destes
pacientes, para proporcionar a inclusdo social destes e direcionar o tratamento adequado
conforme a necessidade para gque esta tenha um crescimento e desenvolvimento adequado.

N&o serd necessaria coleta de amostras de sangue para esse estudo. Os dados de
identificacdo serdo revisados no prontuario do participante e vocé, como responsavel,
realizard uma entrevista com a pesquisadora para responder questionarios sobre dados
sociodemogréaficos e logo ap6s, sera aplicado o questionario Pediatric Quality of Life
Inventory (PedsQL™ 4.0) para avaliar a sua percepcdo sobre a qualidade de vida da
crianga/adolescente sob sua responsabilidade, através de perguntas sobre as func@es fisicas,
emocionais, sociais e escolares. Se o participante for maior de 5 anos, uma parte desse
questionario serd respondida por ele mesmo, através de perguntas dessas mesmas funcdes,
porém separadamente. A aplicacdo dos questionarios sera no dia da consulta do paciente, sem
necessidade da crianca e do responsavel se deslocar ao hospital para realizar a pesquisa, 0S
quais levardo em média de 15 a 30 minutos cada para seu preenchimento. Para a realiza¢do do
estudo é necessario comparar 0 grupo de pacientes que apresentam a caracteristica estudada
com um grupo de pacientes que ndo apresenta esta caracteristica. Por isso a
crianca/adolescente o qual vocé é responsavel estd sendo convidado para participar do grupo
controle, ou seja, que ele ndo apresenta diagnéstico de AVC pediatrico.

N&o sdo conhecidos riscos decorrentes da participacdo, os possiveis desconfortos e
riscos associados a estas avaliacbes serdo minimizados pela realizagcdo através de um

profissional treinado. Os beneficios consistem em uma avaliacdo atraves de questionarios de
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qualidade de vida. A sua participagdo é totalmente voluntaria, caso vocé ndo queira participar
ou desista apds ingressar na pesquisa, isto ndo implicard em qualquer tipo de prejuizo para
vocé. Os pesquisadores se comprometem com a confidencialidade dos dados de identificacdo
pessoal dos participantes. N&o havera qualquer custo, forma de pagamento e nem
ressarcimento pela sua participagéo no estudo. Este documento foi elaborado em duas vias de
igual teor, ficando uma com vocé e outra arquivada com os pesquisadores.

Ressaltamos também que a ndo concordancia em participar deste estudo ndo ira alterar
de nenhuma maneira o tratamento ja estabelecido bem como avaliagcdes e procedimentos a
serem realizados.

O pesquisador responsavel fica a disposicdo para dividas durante todo o periodo da

pesquisa.
Eu, (nome completo do responsavel)
responsavel pelo participante da pesquisa

(nome completo do

participante) fui informado dos objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada.
Esclareci minhas davidas e autorizo a coleta das informacdes necessarias para o estudo,
incluindo informacbes sobre a crianga/adolescente o qual sou responsavel. Sei que em
qualquer momento poderei solicitar novas informagdes e modificar a minha decisdo, se assim
eu desejar. O pesquisador certificou-me de que todos os dados desta pesquisa serdo
confidenciais, bem como o tratamento ndo sera modificado em razdo desta pesquisa e terei a
liberdade de retirar 0 meu consentimento de participacdo na pesquisa, em face destas
informagdes.

Caso eu tiver novas perguntas sobre este estudo, posso entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa da Hospital de Clinicas de Porto Alegre pelo telefone (51)
33597640 ou pelo endereco (Rua Ramiro Barcellos 2° andar do HCPA, sala 2227) das 8h as
17h, de segunda a sexta. Os pesquisadores também seguem a disposi¢cdo para maiores
esclarecimentos: Prof. Dr. Rudimar dos Santos Riesgo (pesquisador responsavel) no telefone

(51) 33598646 e Lais Rodrigues Gerzson (pesquisadora executora) no mesmo telefone.
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO E ASSINATURA

Nome do participante:

Nome do Responsavel:

Assinatura do Responsavel:

Nome do Pesquisador:

Assinatura do Pesquisador:

Local e data:




