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RESUMO

Introducdo: A escoliose idiopatica do adolescente (EIA) é uma deformidade da coluna
vertebral, considerada quando o angulo de Cobb na curvatura coronal apresenta amplitude
maior que 10 graus. A progressdo da curvatura causa uma implicacdo significativa na
qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) dessa populacdo. Objetivo: Analisar o
impacto da escoliose idiopéatica do adolescente na qualidade de vida dos pacientes que estdo
na fila de espera para tratamento em um hospital de grande porte. Metodologia: Foi realizado
estudo observacional, tipo corte transversal, analitico em adolescentes dos 10 aos 18 anos
identificados com EIA, ambos os sexos, com angulo de Cobb maior que 20° com (no minimo)
trés avaliagdes nos ultimos dois anos isentos de outras doencas do sistema osteoarticular. Os
dados clinicos e sociodemograficos foram correlacionados com o instrumento genérico
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) 4.0. Resultados: Foram coletados dados de 81
pacientes com EIA. Houve associacdo entre o Dominio Social e o tempo de espera para
consulta de 6 meses. Foi verificado associa¢do entre 0 Dominio Fisico e o Risser. O Dominio
Fisico apresentou associacdo e correlacdo com angulo de Cobb. Houve ainda associa¢édo do
Dominio Fisico com a indicacéo cirdrgica. Houve correlacdo entre Dominio Fisico e a idade
do paciente. Também houve correlacdo entre 0 Dominio Social e o tempo de espera para
cirurgia. Ademais, foi possivel analisar que quando os pacientes esperam mais de seis meses
para a consulta e tém angulo de Cobb maior que 40° ocorre associagdo com o Dominio Social.
ConclusBes: O Dominio Fisico sofre impacto com o grau de severidade da curvatura da
coluna vertebral, idade e tipo de indicacdo de tratamento do paciente. Além disso, pacientes
com uma gravidade maior da escoliose que levam mais tempo para ser atendido na consulta
ou na indicacgdo do tratamento cirtrgico tém impacto relevante no Dominio Social.

Palavras- chave: Escoliose. Qualidade de vida. Patologia.



ABSTRACT

Introduction: Adolescent idiopathic scoliosis (AlS) is a deformity of the spine, considered

when the Cobb angle in the coronal curvature is greater than 10 degrees. The progression of
the curvature has a significant impact on the health-related quality of life (HRQoL) of this
population. Objective: To analyze the impact of adolescent idiopathic scoliosis on the quality
of life of patients on the waiting list for treatment at a large hospital. Methodology: An
observational, cross-sectional, analytical study was carried out on adolescents aged 10 to 18
identified with AIS, both sexes, with a Cobb angle greater than 20° and (at least) three
evaluations in the last two years, free of other diseases of the osteoarticular system. Clinical
and sociodemographic data were correlated with the generic Pediatric Quality of Life
Inventory (PedsQL) 4.0. Results: Data was collected from 81 AIS patients. There was an
association between the Social Domain and the 6-month waiting time. There was an
association between the Physical Domain and the Risser score. The Physical domain was
associated and correlated with Cobb's angle. There was also an association between the
Physical Domain and the indication for surgery. There was a correlation between the Physical
Domain and the patient's age. There was also a correlation between the Social Domain and
waiting time for surgery. Furthermore, it was possible to analyze that when patients wait more
than six months for a consultation and have a Cobb angle greater than 40°, there is an
association with the Social Domain. Conclusions: The Physical Domain is impacted by the
severity of the curvature of the spine, the patient's age and the type of indication for treatment.
In addition, patients with more severe scoliosis who take longer to be seen for a consultation
or surgical treatment have a significant impact on the Social Domain.

Keywords: Scoliosis. Quality of life. Pathology.
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1 INTRODUCAO

A escoliose idiopatica do adolescente (EIA) € uma deformidade da coluna vertebral que se
apresenta com curvatura no plano coronal, rotacdo das vertebras no plano axial, e um
desalinhamento no plano sagital 12. A EIA é considerada quando o angulo de Cobb® na
curvatura coronal apresenta amplitude maior que 10 graus. Essa alteracdo musculoesquelética
é uma das condicfes mais comuns entre criangas e adolescentes, acometendo em torno de 3 %

da populagdo entre os 10 e 18 anos, no mundo, tendo maior incidéncia em meninas do que
meninos®.

Apesar da EIA geralmente se apresentar de forma assintomatica e o principal fator de risco
para tratamento e prognostico estd associado a progressdo da curva, curvas de grande
magnitude e progressivas podem causar ou agravar sinais e sintomas como dores nas costas,
distdrbios emocionais, dispneia e até mesmo problemas cardiopulmonares*°. Desses agravos,
os disturbios emocionais se revestem de especial importancia e apresentam consideravel
prevaléncia, tendo a possibilidade de afetar negativamente a qualidade de vida em saude
relacionada a saude (QVRS) de adolescentes acometidos por essa alteracdo da coluna
vertebral'#5,

Os estudos sobre impacto da escoliose na qualidade de vida relacionado a saude do
adolescente demonstram que ha impacto significativo da EIA na QVRS dessa populacéo®.
Apesar disso, a maioria dos estudos foram feitos com instrumentos de QVRS especificos para
a patologia, cujo objetivo principal é utiliza-los para analisar a eficacia dos tratamentos.
Diferentemente dos instrumentos genéricos, questionarios especificos normalmente nao
conseguem analisar de maneira adequada o impacto geral das doencas em diversos aspectos
da vida diaria dos pacientes. O instrumento especifico também ndo consegue mensurar 0
impacto de doencas na QVRS quando se deseja fazer comparacdo com populacdo sem a
alteracdo ou mesmo com a QVRS de pacientes com outras condigdes patolégica’2.

Frente a isso, a utilizagdo do instrumento genérico de QVRS pediatrico, Pediatric Quality of
Life Inventory 4.0 (PedsQL) podera trazer novas e importantes informacfes no contexto da
EIA que ainda ndo foram exploradas adequadamente. O PedsQL é um questionario genérico,
composto por 4 dimensdes: funcionamento fisico, emocional, social e escolar, que faz uma
abordagem integrada da QVRS, tendo sido criado por Varni et al.? (1999) e validado em

diversos paises, inclusive no Brasill®. Além disto, por ser um questionario genérico podera



permitir multiplas comparagdes de dominios gerais da QVRS permitindo medir mais
adequadamente o impacto da escoliose frente a criancas saudaveis da populacdo geral ou a

criangas com outra condigcdes que sejam consideradas clinicamente menos ou mais graves que
aEIALL,

Assim, 0 objetivo desse estudo € investigar o impacto da escoliose na qualidade de vida dos
pacientes, com idade entre 10 e 18 anos, com escoliose idiopatica do adolescente na fila de
espera para tratamento. Os resultados deste estudo poderdo direcionar e melhorar o
acolhimento de maneira mais apropriada e direcionada para paciente, além de possivelmente

contribuir para melhor alocagdo de recursos na salde publica buscando também priorizar e
equacionar a grande demanda na fila de espera para tratamento no Sistema Unico de Saude.



2 OBJETIVO

Analisar o impacto da escoliose idiopatica do adolescente na qualidade de vida dos pacientes
com idade entre 10 e 18 anos que estdo na fila de espera para tratamento em um hospital de

grande porte.



3 REVISAO DE LITERATURA

3.1  Escoliose idiopatica do adolescente

A palavra “escoliose” na lingua portuguesa, se originou da palavra grega “skolios” que
significa curvatura, torto. Nesse contexto, a escoliose é uma deformidade tridimensional na
curvatura da coluna vertebral, na qual o angulo de Cobb? se apresenta maior do que 10 graus.
Essa patologia é classificada em diferentes tipos, a depender das suas caracteristicas fisicas da
deformidade, etiologias, inicio e progressdo da curval?. Sabe-se que 20% das escolioses séo
classificadas como ndo idiopaticas e 80% das escolioses sdo classificadas como idiopéticas,
ou seja, de etiologia desconhecida®1213, Nesse Ultimo grupo, a escoliose idiopatica do
adolescente (EIA) é diagnosticada apenas quando outras formas de escolioses sdo excluidas®.
Ela se desenvolve em crianga e adolescentes entre 10 e 18 anos, e afeta cerca de 3% da
populagdo, apresentando uma maior incidéncia em meninas do que meninos#°12.14 Nesse
cenario, a escoliose é o disturbio da coluna mais comum entre criangas e adolescentes.

A fisiopatologia da EIA é desconhecida, porém existe uma gama de estudo que buscam
desvendar o fator relacionado ao seu desenvolvimento, o que se saber até agora € que existe
uma carga genética bastante relevante associada a sua manifestacdo®12. O diagndstico e
acompanhamento é feito atraveés da andlise clinica, com auxilio de exames de imagens e
medicdo do angulo de Cobb3. Assim, ela pode ser classificada de acordo com o seu grau,

sendo que as deformidades leves se enquadram entre 10° a 20° no angulo de Cobb?, e as mais
graves com Cobb3 maior do que 40°13,

Ademais, a EIA é uma deformidade de carater progressivo. 1sso esta associada ao surto de
crescimento do adolescente, como o desenvolvimento das caracteristicas sexuais, & sua a
imaturidade dssea, € no caso das meninas, a menarca. Assim, quanto maior a imaturidade
6ssea do paciente maior a probabilidade da progressao da escoliose. A imaturidade éssea pode
ser acompanhada pela classificacdo de Risser!®, o que pode contribuir para analisar a forma de

tratamento e conjunto aos demais fatores de potencial de progressdo da curva*>.

A EIA geralmente se apresenta de forma assintomatica, porém o avango da deformidade traz
consequéncias significativas para a vida do paciente, como, dor nas costas, disturbios
emocionais, € em maior gravidade ha problemas cardiopulmonares e digestério, Dentre esses,

0 de maior prevaléncia é o disturbio emocional, ocasionados pela preocupagdo sobre



progressdo da doenca, e a baixa autoestima, que € na maioria dos relatos associado a
autoimagem*®. Ja em casos menos frequentes, outro agravo preocupante é a reducdo da
capacidade vital pulmonar e do volume expiratério forcado 1 o que pode gerar hipertensdo
pulmonar, insuficiéncia cardiaca direita ou mesmo a morte4. Ademais, a dor relatada por esses
pacientes pode estar relacionado a distensdo da musculatura, compressao das estruturas
internas além do impacto nos nervos e saidas nervosas, os disturbios emocionais estéo
relacionados a fatores psicossociais a perturbacdo da imagem corporal, autoestima e aceitacao
nas relagdes sociais, ja o0s problemas cardiopulmonares e digestorio € devido ao
comprometimento as estruturas internas devido a compressao*-®.

Diante disso, o tratamento dessa disfuncdo depende da gravidade da curva, e da
possibilidade de progresséo da curvatura da coluna vertebral observada pelo acompanhamento
nas consultas pelos especialistas, através da analise de diversos fatores, como: o angulo de
Cobb3, a classificacdo de Risser!®, a idade de surgimento, as caracteristicas da deformidade da
escoliose, dentre outros sinais e sintomas apresentados pelo paciente. Assim, analisado 0s
riscos e beneficies dos tratamentos de formar singular para cada paciente, pode-se dividir em

duas possibilidades de tratamento: o tratamento néo cirlrgico e o cirlrgico®.

Consoante as possibilidades de tratamento, o tratamento nao cirdrgico consiste no uso da
Ortese e conjunto com a fisioterapia, esta é indicada para as curvaturas mais leves tendo o
objetivo de evitar a progressdo da curva até que o paciente atinja a sua maturacao 6ssea,
bloqueado as possiveis complicacbes. Atualmente no Brasil, os dois tipos de ortose mais
usados é a oOrtese de Milwaukee e a téraco-lombar sacral (OTLS), sendo conhecida como
colete de Boston*6. J4 o tratamento cirGrgico é indicado nas curvas mais graves, com
potencial de progressdo, tem como objetivo além de evitar a progressdo da curva, corrigir
dentro do possivel a deformidade da coluna vertebral, melhorar a aparéncia do tronco e
amenizar as complicacBes*. Esse procedimento consiste em fundir as vertebras da coluna

vertebral, escolhidas de acordo de acordo as caracteristicas do paciente, analisado pela equipe
de especialistas que o acompanhab®.

3.2 Instrumentos de qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) em AEI

A Organizacdo Mundial de Satude (OMS) define qualidade de vida como:
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[...] percepcdo dosindividuos sobre a sua posi¢cdo na vida no contexto dos sistemas
da cultura e valor, nos quais vivem e em relagdo aos seus objetivos, expetativas,
padrdes e preocupagbes. E um conceito amplo afetado de forma complexa
pela satde fisica, estado psicoldgico, nivel de independéncia, relagdes sociais,
crengas pessoais das pessoase pela sua relagdo com caracteristicas mais salientes do
seu meio ambientel?.

Nesse cenario, a busca crescente por se analisar a qualidade de vida em pacientes com
escoliose idiopéatica do adolescente esta relacionado na maioria das vezes a possibilidade de
rastrear e monitorizar as doencas psicossociais, analisar os beneficios e maleficios das
intervencdes de tratamento, além de participar da analise da alocacdo de recursos publicos
para manejo da doenca e suas repercussdes'l. Com isso, os questionarios em QVRS podem
ser divididos em dois tipos: os instrumentos especificos da qualidade de vida na escoliose e 0s

questionarios genéricos de qualidade de vida na saude.

Os questionarios especificos de qualidade de vida na EIA tém o beneficio de se poder
investigar os problemas de salde caracteristicos da escoliose tendendo, assim, a serem mais
sensiveis a sintomas importantes’-8. Nessa 6tica o instrumento mais prevalente é o Scoliosis
Research Scoliosis (SRS) e suas variaveis (como SRS-22r, SRS-30, SRS-24, SRS-36). Porém
existe diversos outros questionarios que sdo utilizados como o Scoliosis Japanese
Questionnaire-27 (SJ-27), Quality of Life Profile for Spinal Deformities (QLPSD), Bad
Sobernheim Stress Questionnaire (BSSQ), Spinal Appearance Questionnaire (SAQ),
Scoliosis Quality of Life Index (SQLD), Walter Reed Visual Assessment Scale (WRVAS)18-20,

O Scoliosis Research Scoliosis (SRS) tem diversas vaiaveis, as mais utilizadas sdo a SRS-22r,
SRS-30 e a SRS-24, porém dessas sendo 0 que mais predomina globalmente é o SRS-22r. Em
geral a sua avaliagdo aborda sobre dor, funcdo, autoimagem, salde mental e satisfagdo do
paciente com o tratamento. Cada questdo pontua de 1 a 5, sendo 1 o pior cenario e 5 0 melhor
cenério. A depender da versdo utilizada outras questdes sao acrescentadas, porém segue 0
mesmo sentido de pontuacdo®?l. Ademais, os resultados sdo expressos pela média (somatodria
dos pontos divididos pela quantidade de perguntas respondidas)’. Assim, quanto maior a
pontuacdo melhor a qualidade de vida. E importante ressaltar que esse questionario é validado
na cultura brasileiral4, sendo utilizado o SRS-30%1:22, O SRS-30 é uma verséo adaptada, nele
contém os 22 questionarios no SRS-22r acrescentado de 8 perguntas a respeito do pos-
operatério?2. Além disso ha também o SRS-7 que é uma versdo abreviada com 7 itens do

questionario SRS-22r20,

Ja o0 Scoliosis Japanese Questionnaire-27 (SJ-27) foi projetado para avaliar a QVRS em

pacientes jovens do sexo feminino no Japdo com EIA é constituido de quatro questdes sobre
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dores nas costas, sete sobre desconforto ao usar roupas, quatro sobre atividades fisicas, seis
sobre a autoconsciéncia da escoliose e seis questdes relacionados a transtornos psicolégicos.

Assim, contém 27 questBes pontuadas até 5 pontos, sendo 0 a melhor condicdo e 4 pontos a
pior condicdo. Logo, quanto mais alto o escore pior a QVRS20,

J& 0s questionarios genéricos de qualidade de vida séo preferiveis de uma maneira geral por
possibilitar uma analise comparativa com outras patologias e poder ser mais facilmente
validado nas culturas locais. Logo, dentre os genéricos, 0s mais prevalentes aplicados em
estudo de escoliose idiopatica dos adolescentes sdo o Euro-Qol 5-Dimensions (EQ-5D), Short

Form 36 (SF-36), Oswestry Disability Index (ODI), o Psychological General Well-Being
Index (PGWBI) 618 |

O Euro-Qol 5-Dimensions (EQ- 5D) é um questionario genérico de qualidade de vida
relacionado a saude. O questionario abrange cindo dimensdes: mobilidade, autocuidado,
atividade habituais, dor/desconforto e ansiedade/depressdo. Os valores do escore varia de 0

para o pior cenario de saude do individuo para 1 que representa a salde perfeita. Sendo este
um questionario validado para o uso em populagdo com EIAZ3,

O Short Form 36 (SF-36) € um questionario genérico de QVRS que abrange oito dominios:
funcionamento fisico, limitagbes do papel fisico, dor corporal, percepcGes gerais de
salde, energia/vitalidade, funcionamento social, limitacbes do papel emocional e salde
mental. Cerca de 36 questdes ao todo, sendo que cada itens é pontuado de 0 a 100, sendo zero
0 pior cenario em qualidade vida em saude e 100 o melhor cenario. Logo, quanto maior a
pontuacdo melhor a qualidade de vida. Este é um questionario validado e aplicado no Brasil?2.

Ademais, na literatura também pode-se encontrar questionarios que estdo indiretamente
relacionados com a QVRS na EIA como o caso do questiondrio Roland Marris e o
questionario Owestry de incapacidade, visto que avaliam aspectos que afetam a QVRS.
Ronland Marris € um questionario que avalia a funcionalidade do individuo que sofre com
dor na coluna lombar, é composto por 24 itens que podem ser respondidas por sim ou ndo
para cada itens, sendo o resultado apresentado pelo numero de itens marcados. Assim,
variando de 0 a 24 pontos, sendo que quanto maior a pontuagdo pior € a sua capacidade fisica.
Ja o questionario Oswentry avalia incapacidade em relacdo a dor lombar, sendo composta por
dez questdes. A pontuagdo é de 0 a 100, sendo 0 sem nenhuma invalidez e 100 o maximo de

invalidez?4.
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Por fim € valido ressaltar que alguns dos artigos que comparam os questionarios de qualidade
de vida genéricos com os especificos abordam que, a depender dos instrumentos, ambos 0s
tipos sdo eficientes nos seus objetivos em relacdo a escoliose idiopatica do adolescente®-8.22,

3.3 Qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) em adolescentes com escoliose
idiopatica do adolescente

No que diz respeito a Escoliose idiopatica do adolescente, a andlise de qualidade de vida
relacionado a salde se baseia em analisar o efeito da escoliose na vida do paciente. Além
disso, 0s questionarios de saude também sdo utilizados para avaliar o impacto do tratamento
da condicdo clinica, neste caso o tratamento cirlrgico e o ndo cirlrgico 62125, Uma outra
andlise sendo feita se diz em buscar entender se ha uma correlagdo entre o resultado do
questionério de salde com a progressdo da curva, a magnitude, a classificacdo da escoliose e
as caracteristicas gerais dos pacientes, como idade, género, e questdes socioculturais®-2t, como
também buscar entender se ha uma diferenca de percepcdo sobre a doenga entre a

crianca/adolescente e 0s seus pais’.

Os estudos feitos até entdo trazem, em maioria, um consenso de que a maioria dos pacientes
tem uma qualidade de vida relativamente alta, porém geralmente levemente menor do que a
populagdo que ndo tem ndo EIAS2L, Nesse contexto, o dominio mais afetado é o da
autoimagem, que provoca um impacto relevante na saude mental, sendo relacionado com a
ansiedade, depressdo e angustia®2226, Em relacdo a utilizacdo dos instrumentos de qualidade
de vida em salde para se analisar o impacto do tratamento, € relatado que ao longo do tempo
a artrodese se demonstrou ser um tratamento significativo na melhora da QVRS dos pacientes
com EIA2L, Porém em comparacdo, nos pacientes tratados com Orteses o questionario
demostrou um sofrimento significativo relacionado ao tratamento?’. Ademais, ndo ha um
consenso acerca das analises que buscam entender se hd uma correlagdo com os resultados da
QRVS e o angulo de Cobb?, o tipo da curva, os niveis de correcdo do tratamento cirdrgico,

idade do paciente e sexo.

Por fim, é importante relatar que foi encontrado poucos estudos observacionais sobre a
mensuracdo da QRVS no Brasil em pacientes com EIA. Podemos citar quatro estudos. Dentre
esses, dois estudos observacionais prospectivos foram encontrados com o objetivo de analisar
a qualidade de vida em saude em relacdo ao tratamento, que sdo respectivamente o estudo
Rodrigues et al.?! (2017) e o Pellegrino et al.?? (2014). O estudo Rodrigues et al.?! (2017) é

um estudo prospectivo, o qual foi utilizado o questionario SRS-30, com o objetivo de se
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“determinar a influéncia de fatores perioperatdrios € seu impacto nos resultados clinicos e
funcionais em pacientes brasileiros com escoliose idiopatica do adolescente (EIA)”2L. J4 o
estudo Pellegrino et al.2? (2014) utilizou o SRS-30 e o SF-36 para avaliar também os
resultados pds-cirurgicos. Ademais o0s outros dois estudos encontrado sdo estudos
observacionais transversais. Fernandes et al.2* (2012), que buscou avaliar qual o melhor
questionario para pedir QRVS na EIA o SF-36 ou 0 SRS-30. Ja de Araujo et al.28 (2021)
objetivou correlacionar a escala de gravidade da escoliose (SSS-10T) com a qualidade de vida

através da escala SRS-30.

3.4  Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) 4.0

O Pediatric Quality of Life inventory (PedsQL) 4.0 é um tipo de instrumento de qualidade de
vida relacionado a satde em criangas e adolescentes. Este questionario consiste em diversas
versdes composto por escalas praticas e flexiveis que se mensurar a QVRS em condicdes
saudaveis, condices clinicas agudas e cronicas. Assim, o PedsQL é um instrumento genérico,
constituido de quatro dimensdes: funcionamento fisico (8 itens), emocional (5 itens), social (5
itens) e escolar (5 itens), logo o PedsQL abrange as dimens6es delimitadas pela Organizacéo
Mundial da Saude (OMS): salde fisica, mental e sociall?. Ademais, 0 PedsQL é composto
por formuléarios adequados para o desenvolvimento da crianga. Logo ele é subdivido para
idade de 2 a 4 anos, de 5 a 7 anos, 8 a 12 anos e 13 a 18 anos, sendo que se pode mensurar

pelo autorrelato em adolescentes de 5 a 18 anos, o relato dos pais medido para criangas e
adolescente de 2 a 18 anos.10

Em relacdo aos instrumentos de qualidade de vida na satde, hd um debate expressivo sobre as
vantagens de se mensurar a QVRS com questionarios genéricos versus gquestionarios
especificos para a patologia, 0 que se desvela € que 0s questionarios mais vantajosos fazem
uma abordagem integrada da QVRS. Nesse contexto, o PedsQL tem essa vantagem e assim
permiti comparar os resultados entre pacientes portadores de EIA com uma populacdo que
desconhece ser portador de uma patologia, como também comparar com pacientes portador de
outras patologias!®. Além disso, esse questionario é um questionario validado em diversos
paises inclusive no Brasil. Assim, o PedsQL possui pesquisas brasileiras que validam o
questionario em outras patologias como a Klatchoian et al.2° (2008) um estudo que avaliar a

confiabilidade do PedsQL em mensurar QVRS em pacientes com doencgas reumaticas, o



14

Bendo et al.3° (2012) que avaliar a qualidade de mensuracdo do PedsQL em qualidade de vida
relacionado a salde bucal, e o Scarpelli et al.3! (2008) que também avalia a qualidade

psicométrica do PedsQL, poréem avaliado em criancas com neoplasia.

3.5  Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) na Escoliose Idiopatica do
Adolescente

Apesar do PedsQL ja ter demostrado um grau alto de confiabilidade e validade na mensuragéo
da qualidade de vida de paciente pediatricos em condi¢cdes clinicas crénicas encontra-se
poucos artigos que se utilize o PedsQL para mensura a qualidade de vida na escoliose
idiopatica do adolescente. Assim, dos artigos encontrados que utilizam o PedsQL como
instrumento de QVRS podemos citar quatro deles: Cheung et al.3? (2020), Bauer et al.®3
(2021) e Duramaz et all (2018) e Schwieger et al.3* (2016). O primeiro estudo
respectivamente tem o objetivo de avaliar a escala PedsQL fazendo uma analisa em pacientes
pediatricos com escoliose e também naqueles pacientes com condi¢cBes ortopédicas em
membros superiores e inferiores sem escoliose, trazendo como resultado a eficacia do
instrumento32. Ja o segundo artigo, de Bauer et al.33 (2021), tem por objetivo principal
analisar qual dos questionarios de andlise de imagem, Spinal Appearance Questionnaire
(SAQ) e o Body Image Disturbance Questionnaire-Scoliosis (BIDQ-S), se relaciona melhor
com os escores de QVRS, utilizando o PedsQL como um instrumento de comparagdo33. O
estudo Duramaz et al.! (2018) é um estudo prospectivo que buscou avaliar os efeitos da
artrodese na QVRS, utilizando o PedsQL e conjunto com outros questionarioes®. Por fim, o
estudo Schwieger et al.3* (2016) utiliza o PedsQL para avaliar a qualidade de vida em
pacientes com EIA e adesdo ao uso de ortoses nos pacientes que recebem essa recomendacao.
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4 CASUISTICA E METODOS

4.1 Desenho do estudo

Foi realizado estudo observacional, tipo corte transversal e analitico de dados primarios e
secundarios. A estruturacdo do estudo foi baseado nas diretrizes do protocolo Strengtheming

the Reporting of Observational Studies in Epidemology - STROBE para estudo transversal3®.

4.2 Local e data

O estudo foi realizado dentro do periodo de 16 de setembro de 2021 a 24 de agosto de 2023
em um ambulatério de ortopedia especializado em doencas da coluna vertebral que presta
assisténcia ao Sistema Unico de Sadde (SUS) de um hospital de grande porte, filantropico da
cidade de Salvador-Bahia, referéncia no tratamento e acompanhamento de escoliose, que
recebe pacientes de todo o estado da Bahia. Este hospital possui 520 leitos abertos e 84 leitos

de UTI, atendendo 39 especialidades médicas, contando com um corpo clinico de 380
meédicos e mais 2.120 médicos ativos.

4.3 Populagdo/amostra

A populagdo do estudo foi composta por pacientes admitidos e acompanhados no ambulatério
de ortopedia do referido hospital supramencionado, que tinham o diagnoéstico de EIA e que

estavam em acompanhamento regular nos ultimos dois anos.

4.4 Critérios de inclusao

Foram admitidos para a pesquisa adolescentes dos 10 aos 18 anos identificados com
escoliose idiopética do adolescente, ambos os sexos, com angulo de Cobb® maior que 20°,

matriculados no ambulat6rio de coluna do hospital supramencionado.

4.5 Critérios de exclusédo
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Os critérios de exclusdo foram pacientes com outras doencas do sistema osteoarticular que
pudessem interferir com o prognéstico da escoliose, ou mesmo paciente que possuiam o
angulo de Cobb® menor do que 20°. Além disso, foram excluidos paciente que ndo tiveram no
minimo trés avaliagbes nos Ultimos 2 anos, pois isso é extremamente necessario para

comprovar a estabilidade ou progressdo da curva da escoliose.

4.6 Tamanho da amostra

A populacdo do estudo foi composta por amostragem do tipo ndo probabilistica sequencial.
Assim, ndo foi necessario fazer calculo do tamanho amostral, pois foram aceitos todos os

pacientes que cumpriram os critérios de elegibilidade do estudo.

4.7 Instrumentos e Variaveis

Formulério estruturado padronizado para dados clinicos e sociodemogréficos foi aplicado a
toda populagdo do estudo (APENDICE A). As variaveis colhidas foram sexo, idade (em
anos), peso (Kg), altura (m), escolaridade, tempo de espera para consulta e para cirurgia
(ambos em meses), magnitude da curva escolidtica principal (dngulo de Cobb)3, maturidade
esquelética (grau de Risser)!®, e o tratamento indicado pelo especialista (cirirgico ou
conservador).

A qualidade de vida foi avaliada pelo instrumento genérico Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQL) 4.0 para pacientes entre 8-12 anos e 13-18 anos (Anexo A). Este instrumento possui
quatro dominios: funcionamento fisico (8 itens), emocional (5 itens), social (5itens) e escolar
(5itens), contendo, um total de 23 questBes. Cada dominio é comporto por perguntas a serem
respondidas em uma escala de 5 pontos: 0 = se nunca tem dificuldade, 1= se quase nunca tem
dificuldade, 2= se algumas vezes tem dificuldade, 3 =se muitas vezes tem dificuldade, 4 = se
quase sempre tem dificuldade. A respostas aos itens sdo contabilizadas por escores reversos e
transformadas para uma escala de 0 a 100 (0=100,1=75, 2=50, 3=25, 4=0). Portanto os

escores mais elevados indicam uma pontuacéo na escala de QVRS.
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4.8 Procedimento

O estudo foi feito através de dados de secundérios (prontuérios) e de dados primarios
(entrevistas com formulario estruturado). Os pacientes selecionados e que concordaram em
participar da pesquisa foram encaminhados, acompanhados dos seus respectivos responsaveis,
para sala reservada onde eram feitas as entrevistas e aplicados os instrumentos da pesquisa. O
PedsQL foi respondido pelos proprios pacientes utilizando a versdo apropriada para este fim;
0S pais ou responsaveis ajudaram com as respostas dos demais dados sociodemogréaficos e 0s
dados clinicos foram obtidos de prontuarios. Todos os dados de interesse, a exemplo do
angulo de Cobb? e indice de Risser!® foram confirmados pelas avaliacdes radiograficas. Os
dados foram coletados por pesquisadores previamente treinados e supervisionados por dois

cirurgides de coluna certificados pela Sociedade Brasileira de Coluna (SBC).

49 Meétodos estatisticos

As variaveis do estudo foram apresentadas sob a forma de estatistica descritiva, utilizando-se
tabelas com numero absoluto (n) e frequéncia relativa (%) para varidveis categoricas; e
medidas de tendéncia central e de dispersdo para expressar variaveis quantitativas a depender
da sua distribuicdo normal ou ndo. Para tanto, foram utilizados os testes Kolmogorov-Smirnov
e/ou Shapiro-Wilk, bem como a analise do histograma para determinar o tipo de distribuicdo
das varidveis. Para descricdo das variaveis continuas serdo utilizadas média +/-, desvio padrao
(DP), para as que apresentardo distribuicdo normal; e mediana, intervalo interquartil (1Q) para
aquelas com distribuicdo ndo normal. Para analise de associacdo das variaveis categoricas
foram utilizados os testes Qui-quadrado ou exato de Fisher, de acordo com a pertinéncia. Para
as variaveis continuas, com distribuicdo normal, foram aplicados o teste t de Student, e para
distribuicdo ndo normal foi aplicado o teste de Mann-Whitney (grupos diferentes) (Wilcoxon
se grupos dependentes). Foram aplicados testes de correlacfes para as varidveis associadas,
utilizando o teste de Pearson para dados continuos normais e de Spearmann para aqueles nao
normais e, por fim, foi realizada analise multivaridvel para verificar associacdes

independentes. O nivel de significancia estatistica adotado foi sempre um valor de p < 0,05.

4.10 Aspectos éticos
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O estudo faz parte de um projeto maior que possui o titulo “A problematica da fila de espera
nos pacientes de escoliose idiopatica do adolescente”. Ademais, o estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Santa lzabel CAAE n° 27816320.00005520 e
parecer circunstanciado n° 3.819.338 (Anexo B) e ndo possui conflito de interesse. O estudo
foi conduzido de acordo com a resolugdo do Conselho Nacional de Saude 466/12 de 12 de
outubro de 2012, do CNS. Todos os individuos que aceitaram participar do estudo e seus
respectivos responsaveis assinaram o Termo de consentimento livre (TCLE) e o termo de

Assentimento Livre e esclarecido (Apéndices B e C).
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5 RESULTADOS

Foram coletados dados de 81 pacientes com escoliose idiopatica do adolescente, sendo 65
(80,2%) do sexo feminino. A média de idade foi de 14,38 anos (+ 2,13). Dos dados clinicos,
todos os pacientes realizaram analise radiografica, em que foi possivel avaliar que o valor
médio dos angulos de Cobb® (da curva principal) foi de 52,09 (+ 17,82) graus. Ademais, 0
Risser® 1,2,3 foi mais equilibrado, apresentado em 21 (29,6%). O tempo de espera para
primeira consulta no centro de referéncia foi em média 9,42 (+10,81) meses, sendo que 36
(50%) esperaram menos de 6 meses. O tempo de espera para cirurgia foi em média 16,41
(£14,92) meses, sendo que 21 (61,8%) participantes levaram menos do que 12 meses. Como é
possivel observar na Tabela 1.

Tabela 1 - Caracteristicas demogréficas e clinicas dos participantes. Salvador- Ba 2023

Variaveis (n) N (%) ou média (+ Desvio Padrédo)
Sexo
Feminino 65 (80,2%)
Masculino 16 (19,8%)
Idade (81) 14,38 (£2,13)

Peso em Kg (80)
Altura em metros (78)
Raca (81)
Branco
Pardo
Negro
Escolaridade (81)
Fundamental |
Fundamental Il
Ensino médio/Superior
Angulo de Cobb (76)
Risser (71)

1,23
45
Tempo de espera primeira consulta em meses (72)

< 6 meses
> 6 meses

Tempo de espera para cirurgia em meses (34)
< 12 meses
>12 meses

Indicacao cirtrgica (78)
Sim
Nao
Fonte: autores da pesquisa.

De acordo com a Tabela 2, na avaliagdo do PedsQL, o Dominio Social foi o que apresentou

maior pontuacdo dentre os Dominios, com média de 85,37 (+18,85). O Dominio Emocional

51,65 (+12,44)
1,61 (x0,10)

12 (14,8%)
46(56,8%)
23(28,4%)

4 (4,9%)
49 (60,5%)
28 (34,6 %)

52,09 (+17,82)

21 (29,6%)
50 (70,4%)
9,42 (+10,81)
36 (50%)
36 (50%)

16,41 (14,92)
21 (61,2%)
13 (38,2%)

40 (51,3%)
38 (48,7%)
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foi 0 que se apresentou menor pontuacdo indice do PedsQL com média de 65,25 (£23,74).
Além disso, é possivel observar que houve associagdo entre 0 Dominio social do PedsQL e o
tempo de espera para consulta de 6 meses com p=0,041. Pode ser também verificado
associagdo do Rissert®> com Dominio Fisico com p=0,012, o Dominio Emocional com
p=0,040, e o Dominio Social com p=0,017. O angulo de °apresentou associacdo com o
Dominio Fisico de p=0,017. Houve ainda associa¢do da indicagdo cirdrgica com o Dominio
Fisico de p=0,037.

Tabela 2 - Dominios do PedsQL x Dados sociodemograficos e clinicos. Salvador-Ba 2023

Dominio Fisico  Dominio Dominio Social Dominio p

Emocional

Escolar

Média geral
Sexo
Masculino
Feminino
p
Tempo de espera para
consulta
Menos de 6 meses
A partir de 6 meses
p
Tempo de espera para
cirurgia
Menos de 12 meses
A partir de 12 meses

73,19 (£ 20,02)

75,78 (20,58)
72,55 (19,99)
0,411

75,52 (17,07)
70,57 (21,73)
0,354

75,15 (18,10)
74,51 (23,83)

65,25 (£ 23,74)

68,75 (24,93)
64,45 (23,74)
0,476

66,71 (25,03)
63,47 (23,59)
0,511

70,00 (18,30)
65,38 (32,62)

85,37 (* 18,85)

91,56 (12,87)
83,85 (19,84)
0,101

88,33 (19,42)
80,83 (19,10)
0,041

89,76 (13,83)
77,69 (31,59)

72,10 (£ 12,32)

75,31 (14,88)
71,31 (11,60)
0,143

73,61 (11,56)
68,89 (12,71)
0,110

75,71 (10,87)
73,08 (11,09)

p 0,701 0,807 0,344 0,462
Risser
12¢e3 84,67 (8,67) 76,90 (17,21) 93,33 (12,17) 72,38 (9,30)
4e¢5 69,63 (22,39) 63,50 (24,16) 82,20 (21,14) 71,60 (13,38)
p 0,012 0,040 0,017 0,914
Angulo de Cobb
Até 40 82,54 (15,86) 67,06 (21,72) 89,71 (15,75) 70,88 (10,19)
Maior que 40 70,18 (21,08) 65,43 (23,68 84,32 (19,86) 72,12 (12,610
p 0,017 0,864 0,236 0,645
Indicacgéo cirdrgica
Indicado 67,73 (22,25) 63,72 (24,94) 82,38 (19,08) 71,13 (14,12)
N4o indicado 77,27 (17,21) 66,21 (23,62) 87,88 (19,64) 72,12 (11,18)
p 0,037 0,700 0,064 0,784

Fonte: autores da pesquisa.
Legenda: p = valor de p obtido.

Houve correlacdo entre idade do paciente e Dominio Fisico do PedsQL com r=-0,226 e
p=0,043 e ndo houve correlagdo com os outros dominios. Houve correlagdo do angulo de
Cobb3 e Dominio Fisico do PedsQL com -0,314 e p=0,006 e ndo houve correlagdo com os
outros dominios. Houve correlacdo entre tempo de espera para cirurgia € Dominio Social do
PedsQL r=-0,362 e p=0,036 e ndo houve outras correlacdes com tempo de cirurgia e nem com

tempo de espera para consulta. Ver graficos 1, 2 e 3.
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Foram realizadas analises multivariadas utilizando como caracteristicas independentes idade,
tempo de espera para consulta e cirurgia, angulo de Cobb?® e indice de Risser!®; como
variaveis dependentes foram utilizados os Dominio Fisico e Dominio Social do PedsQL.
Nenhuma das varidveis demonstrou associa¢do independente.

Foi possivel analisar que quando os pacientes esperam mais de seis meses para a consulta e
tém angulo de Cobb maior que 40° ocorre associacdo com o Dominio Social do PedsQL
p=0,024 com média de 88,30 (17,89) versus 79,82 (19,69). Ndo houve associagdo com o
PedsQL quando os pacientes tém angulo de Cobb maior que 40 ° e o0 tempo para cirurgia €
maior que 12 meses.

Gréfico 1- Correlagdo do Dominio Fisico do escores do PedsQL com a idade dos
participantes. Salvador- Ba 2023
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Grafico 2 - Correlacdo do Dominio Fisico do escores do PedsQL com o angulo de Cobb da

curvatura principal dos participantes. Salvador- Ba 2023
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Gréfico 3 - Correlagdo do Dominio Social do escores do PedsQL com o tempo de espera para

cirurgia dos participantes. Salvador- Ba 2023
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6 DISCUSSAO

Ao analisar a QVRS em pacientes portadores de EIA na fila de espera para cirurgia por meio
do instrumento genérico, PedsQL TM 4.0, os dados obtidos no presente estudo demostraram
que a qualidade de vida do Dominio Fisico sofreu impacto de caracteristicas clinicas e
demograficas como do grau de severidade da curvatura, idade do paciente, maturidade 0ssea,
e indicacdo do tratamento. Além disso, fatores estruturais e organizacionais do SUS, como
tempo de espera para a consulta com o especialista e tempo na fila de espera para cirurgia
também repercutiu na QVRS. Em estudos realizados através dos questionarios SRS-22r, EQ-
5D e 0 SRS-30, que avaliam Dominios semelhantes ao dos PedsQL, Torén et al.23 (2022) e
de Aradjo et al.?8 (2021) encontraram alguns resultados similares.

Nas circunstancias e limitacbes definidas do estudo, a idade do paciente apresentou uma
correlacdo negativa significativa no Dominio Fisico do entrevistado. Logo, quanto maior a
idade do paciente pior foi a condigdo fisica dele, essa correlagdo também foi verificada no
estudo Cheung et al.32 (2020) no mesmo Dominio do PedsQL, o Dominio Fisico. Como
também, no estudo Rodrigues et al.?! (2017) os pacientes operados no final da adolescéncia
apresentavam mais dores nas costas na avaliacdo com o questionario SRS-30, sendo esse um
aspecto englobado no Dominio Fisico do PedsQL.

A maturidade esquelética ja estabelecida dos participantes também causou impacto
significativo na QVRS deles, impactou o Domino Fisico, Emocional e Social. Estes impactos
provavelmente participam da cadeia de causalidade da escoliose, tendo em vista que a
maturidade esquelética (tempo) é uma varidvel que esta associada a progressdo da curva.
Desta forma os pacientes da presente amostra possivelmente chegaram ao especialista
tardiamente, dando oportunidade para piora do quadro e, consequentemente, do Dominio
Fisico, Emocional e Social.

No presente estudo foi observado que o grau de severidade da curva afeta significativamente
o Dominio Fisico do entrevistado, apresentando correlacdo negativa. Além disso, pacientes
com angulo de Cobb® maior do que 40° apresentaram significativamente um escore menor do
Dominio Fisico. Em linha com esses achados, os estudos Doi et al.2® (2021), Fernandes et
al.?* (2012), Duramaz et al.! (2018), Torén et al.2® (2022) constataram correlacdo similar
utilizando outros questionarios de qualidade de vida. Doi et al.2 (2021) em que analisou com

os escores SRS-22r, SJ-27, SRS-7. Fernandes et al.?* (2012) observou também tais achados
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utilizando os questionarios de Oswestry e de Roland Morris que avaliam o aspecto de dor da
coluna lombar. ,Duramaz et al.! (2018) mostrou escores significativamente menores do
Dominio Fisico e Social do PedsQL. Torén et al.?® (2022) observou através do escore SRS-
22r, que mostrou que o Dominio de funcdo, dor e autoimagem foram afetados. Assim, 0s
resultados dos estudos apontam que a progressao da curva impacta o funcionamento fisico dos
pacientes.

Ainda sobre os impactos dos aspectos clinicos, foi observado que a indicacdo para o
tratamento apresentou significante impacto no Dominio Fisico. Pacientes que tiveram
indicacéo cirurgica apresentaram menor pontuagdo de funcionamento fisico. Esse resultado é
compativel com o achado da pesquisa de Rainoldi et al.3® (2015) que evidenciaram que em
pacientes com EIA a deformidade da curva ndo interferia na QVRS antes do diagnostico e
planejamento do tratamento, sugerindo ser significante o impacto do diagnostico e a indicacao
do tratamento pelo especialista na QVRS.

Somado a isso, no presente estudo foi observado que o0s pacientes que levaram mais de 6
meses na fila de espera para a consulta com o especialista apresentaram significativamente
uma pontuagdo menor no Dominio Social. Assim, esperar pela consulta ja influéncia na
QVRS. Além disso, foi analisado que ha significante impacto no Dominio Social em
pacientes que esperam mais tempo pela consulta e tem um grau de severidade da curva maior
que 40°. Porém, ndo foi encontrada associacéo significante entre o angulo de Cobb® maior que
40° e 0 tempo de espera para cirurgia maior que 12 meses na QVRS, o que indica que a
depender da recomendacdo de tratamento ocorre uma melhora na qualidade de vida dos
participantes.

Neste estudo pode ser verificado que o tempo de espera para cirurgia influéncia
significativamente o Domino Social dos participantes, visto que foi observado correlacdo
negativa. Esse achado corrobora com os estudos Calman et al.3” (2013), Fallatah et al.3®
(2015). Calman et al.3” (2013) observaram reducdo significativa no escore SRS-30
particularmente relacionado a dor, a autoimagem, a saide mental e a satisfacdo em pacientes
que esperam mais de 3 meses. Ja Fallatah et al.38 (2015) mostraram que pacientes ja operados
apresentaram um indice melhor de QVRS no SRS-30 do que aqueles que estdo na fila de

espera.

Ademais, o impacto global da escoliose pode ser medido comparando o escore de PedsQL do

presente estudo com o de adolescentes com condigdes ortopédicas graves, do estudo de Matos
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et al.3® (2018), e com o de uma amostra de adolescentes saudaveis, no estudo de Fernandes et
al.*% (2022). Em cenérios similares de condicdes socioculturais, analisando o Dominio Fisico
devido ao impactado causado pela escoliose, no presente estudo apresentou média de 73,19
(£20,02), j& em pacientes com mucopolissacaridoses com idade entre 8 e 21 anos no estudo de
Matos et al.3? (2018) apresentou 67,6(+27,59) e no estudo de Fernandes et al.*° (2022) o
Dominio Fisico dos estudantes de escola particular na faixa etéaria entre 11 e 14 anos
apresentou média 77,23 (£7,79). Assim, a QVRS dos pacientes com EIA no aspecto do
funcionamento fisico € menor o que adolescentes saudaveis, porém relativamente maior do
gue em pacientes com doenca grave.

As limitacdes desse estudo foram o tamanho da amostra dos pacientes, sendo relativamente
pequeno, o que limitou as andlises de correlacGes e associacbes. Também o fato de a coleta ter
sido realizada em apenas um ambulatério clinico-cirirgico. Outra limitacdo refere-se a
utilizacdo de uma amostra ndo probabilistica que pode diminuir a validade externa dos

resultados.
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7 CONCLUSAO

Os resultados obtidos no presente estudo mostram que pacientes na fila de espera para
tratamento da EIA apresentam importantes alteracfes na sua qualidade de vida. O Dominio
Fisico sofre impacto com o grau de severidade da curvatura da coluna vertebral, idade e tipo
de indicacdo de tratamento do paciente. Além disso, pacientes com uma gravidade maior da
escoliose que levam mais tempo para ser atendido na consulta ou na indicagdo do tratamento
cirdrgico tém impacto relevante no Dominio Social.
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APENDICE A -FORMULARIO ELETRONICO

Dados de identificacéo

Nome Completo sem abreviagdes

Género
( ) Feminino ( ) Masculino

Idade

Peso em Kg

Altura em metros

Escolaridade
( )Até fundamental I ( )Até fundamental Il ( )Ensino médio/superior

Raca do paciente
( )Branco ( )Negra ( )Parda () Oriental ( ) indigenas

O paciente faz uso de Orteses atualmente? Quais?

Angulo de Cobb da curva principal

Classificacdo de Risser

Tempo de espera para a primeira consulta com especialista em coluna (meses)

Tempo de espera para cirurgia/tratamento (meses)

Tratamento indicado antes do centro de referéncia
() Observacéo () Colete () Gesso () Sem indicagdo inicial () Cirargico

INSTRUCOES
A proxima pagina contém uma lista de coisas com as quais vocé pode ter dificuldade.

Por favor, conte-nos se vocé tem tido dificuldade com cada uma dessas coisas durante o
ULTIMO MES, fazendo um “X” no ntmero:



se vocé nunca tem dificuldade com isso
se vocé quase nunca tem dificuldade com isso
se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso

se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso

A W N O

se vocé quase sempre tem dificuldade com isso
Nao existem respostas certas ou erradas.

Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.
SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES

1. Para mim é dificil andar mais de um quarteirdo

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre
2. Para mim é dificil correr

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre
3. Para mim é dificil praticar esportes ou fazer exercicios fisicos

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre
4. Para mim ¢é dificil levantar coisas pesadas

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre
5.Para mim é dificil tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre
6. Para mim € dificil ajudar nas tarefas domésticas

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes () Muitas Vezes () Quase sempre
7. Eu sinto dor

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes () Muitas Vezes () Quase sempre
8. Eu tenho pouca energia ou disposicao

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes () Muitas Vezes () Quase sempre

SOBRE MEUS SENTIMENTOS

1. Eu sinto medo

() Nunca (') Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre
2. Eu me sinto triste

() Nunca (') Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre
3. Eu sinto raiva

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre
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4. Eu durmo mal

() Nunca (') Quase sempre () Algumas vezes () Muitas Vezes () Quase sempre
5. Eu me preocupo com o que vai acontecer comigo

() Nunca (') Quase sempre () Algumas vezes () Muitas Vezes () Quase sempre

COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS

1. Eu tenho dificuldade para conviver com outros / outras adolescentes

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre

2. Os outros / as outras adolescentes ndo querem ser meus amigos / minhas amigas

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre

3. Os outros / as outras adolescentes implicam comigo

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes () Muitas Vezes () Quase sempre

4. Eu néo consigo fazer coisas que outros / outras adolescentes da minha idade fazem
() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes () Muitas Vezes () Quase sempre

5. Para mim é dificil acompanhar os / as adolescentes da minha idade

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes () Muitas Vezes () Quase sempre

SOBRE A ESCOLA

1. E dificil prestar atencdo na aula

() Nunca (') Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre
2. Eu esqueco as coisas

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre
3. Eu tenho dificuldade para acompanhar a minha turma nas tarefas escolares
() Nunca (') Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre
4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo bem

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre
5. Eu falto a aula para ir a0 médico ou ao hospital

() Nunca () Quase sempre () Algumas vezes (') Muitas Vezes () Quase sempre



ANEXO A — Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL)

N° de Wentificagao;

Data:

PedsQL"

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Versdo 4.0 — Portugués (Brasil)

RELATO DO/A ADOLESCENTE (13 a 18 anos)

INSTRUGOES

A proxima pagina contém uma lista de colsas com as quals vocé pode ter
dificuldade.

Por favor, conte-ncs se vocé tem tido dificuldade com cada uma dessas
coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X" no nimero:

0 s2 vocé nunca tem dificuldade com isso

1 52 vocé quase nunca lem dificuldade com isso

2 s2 voce algumas vezes tem dificuldade com isso
3 53 vocé muitas vezes tem dificuldade com isso
4 s2 vocé quase sempre tem dificuldade com Isso

Nao existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé nao entznda alguma pergunta, por favor, pe¢a ajuda.

Peceld 40 - B-92)
MNUARY 2003
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PedsUL 2

Durante o ULTIMO MES, vocé tem tido dificuldade com cada uma das coisas abaixo?

SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES Nunca | Quase |Algumas| Muitss | Quase

(dificuldade para_) CHTRGN. | s | e

1. Para mim é dificil andar mais de um quarteirdo 4] 1 2 3 4

2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 4

3. Para mim é dificil praticar esportes ou fazer exercicios 0 1 2 3 4
fisicos

4, Para mim é dificll levantar cosas pesadas 0 1 2 3 4

5. Para mim é dificil tomar banho de banheira ou de 0 1 2 3 B
chuveiro sozinho/a

6. Para mim & alficll ajudar nas (arefas domesticas 0 1 2 3 4

7. Eu sinto dor 0 1 2 3 4

8. Eu tenho pouca energia ou dsposicio 0 1 2 3 4

SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase

nunca vozes vezes | sempre

1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4

2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 4

3. Eu sinto raiva 0 1 2 3 4

4. Eu durmo mal 0 1 2 3 4

5. Eu me preocupo com o que \vai acontecer comigo 0 1 2 3 4

COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase

(dificuldades para...) nunca | vezes | vezes | sempre

1. Eu tenho dificuidade para conviver com outros / outras 0 1 2 3 4
adolescentes

2. Os oulros / as outras adolescentes ndo queram ser 0 1 2 3 El
meus amigos / minhas amigas

3. Os cutros / as cutras adolescentes implicam comigo 0 1 2 3 4

4. Eu ndo coneigo fazer coicae que outroe / outrac 0 1 2 3 1
adolescentes da minha idade fazem

5. Para mim é dificil acompanhar cs / as adolescentes da 0 1 2 3 -
minha idade

SOBRE A ESCOLA (dificuldades para...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase

nunca vezes vezes | sempre

1. E dificil prestar atengdo na aula 0 1 2 3 4

2. Eu esquego as coisas 0 1 2 3 4

3. Eu tenho dificuldade para acompanhar a minha turma 0 1 2 3 4
nas tarefas escolares

4. Eu falto 4 aula por ndo estar me sentinde bem 0 1 2 3 4

5. Eu falto a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PadnCL 4.0 - 42
[Pl 6 AN G A Bt o
SANUARY 2003

Copyrght £ 1660 JW Varnl Ph D, Todos on Srmeoe neuervados.
Nio socke »er reprodiunda sere sutoriosciio privie.




ANEXO B - Parecer consubstancia do CEP

HOSPITAL SANTA IZABEL -
SANTA CASA DE W
MISERICORDIA DA BAHIA /
PROF DR CELSO FIGUEIROA
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DD PROJETO DE PESCOLISA

Titulo da Pesquisa: Problemdtica da fa de espera para crurgia da escsliose idispatica do adalesesnls o
EElema breco de sadde.

Pesquisador: Marcos Anldnio Almeida Malos

Area Tematica:

Versdo: 1

CaAF: ZTE16320.3.0000.5520

Inatituicso Proponente: SANTA CASA DE MISERICORDIA DA BAHIA

Patrocinador Principal: Financiamenio Proprio

DADOS DO PARECER
Mirmers do Parecer: 3.819.338

Apresentacis do Projete:
Problemalica da fila de espera para cirurgia da escaliose idopalica do adolescanls no siglema onics de
TR

Oibjetive da Pesquisa:

O abjelive desie esludo & apresanlar os resullados & propostas ongindsias dos Tauns realizades pela SBC
para o problema da fila de espera para ratamenlo cirdegico da escabass idiopdlica do adelescenls no SUS.

Avaliagio dos Riscos & Baneficios:

Riscos:

Par lralar-se de estude retraspeclivo de andkse de relalédos & de instrumenios anBnimos, os rfscos serdo
minimos aos parbeipanies. & Menlidade dos sujeiles & a exposicha de dades confidendiais evenualments
sard possivel, mas os pesquisaderes farfo maximo eslargo para assegurar a confidendcalidade dos dados &
& privacidade dos sujeiles.

Benelicias:

O parficipantes da pasguiza nio lerdo benelicdos direlos com o eshudo, entretants lerfo benelice indirelo &
redida gue estarde conlibuinds para melharar a assisliness de pesseas portadoras de escolinse idispdlica
do sdalescenle depandantes do Sisterma Dnics de Sadde.

Enderags: Praga Consahiin: Ao Couln, n® 500

Bakra: Mazard CEP: 40080-410
UF: B4 Municipés:  SALVADDR
Talefone: [71)2303-E362 Fax: [71)2203-8536 Emal cophsifmantacataba ong. by

g O G B
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HOSPITAL SANTA IZABEL -
SANTA CASA DE W
MISERICORDIA DA BAHIA /
PROF DR CELSO FIGUEIROA

Confnescio do Perecer: 3.H19.138

Comentaros & Consideractes sobre a Pesquisa:
Esbudn retrospective baseads em dados secundanios. Viea enlender a problemditica da fila de aspera das

ﬁl‘uf-ﬁ!- de da ssoaliose do sdolescanba,

ConsideracBes sobre os Termos de apresentacio obrigatoria:

Totos os lermos de apreseniacio obrigaldria foram colocados Selictade dspensa do TCLE pois se brata de
dados secunddnios sem nio senda acessads nenhum participante de Toma direta.

Recomendacies:

Ser recomentacies.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Insdequacdes:

Nao foram verilicadas pendéncias.

ConsideracBes Finais a eritério do CEP:

1. PARECER FIMAL: A Plenaria do Comild de Elica em Pesquisa Prol. Dr. Celso Figusirda-Hospital Santa
Irabel|, statando o parecer do ralalor designadas para o referdo prolocalo, am uso de suas alribuigies,

aprova o Projelo de Pesquisa supracitado, estando o mesmo de acordo com a Resolucio 466112

2. INFORMACOES ADICIONAIS:

Mo periodo de vigéneia do prolocolo de pesguisa aprovado deverd ser apresentade ao CEP Prol. Dv. Calsa
Figusirea o envio do relaldrio semesiral da pesquisa & o relaténo final na conclus®o do projebo.

Eventuais modificaghes ou emendas a0 probocols devem ser apresentadas o CEP de fomma dara & sucinta,
identiicando a parte do protocels & ser modiicada e suas justficativas.

Este parecer foi elaborads baseado nos docurmenios abaixe relacionados:

™ Tipo Documents Arguiva Poslagem ALtor Siluagho

Informagbes Basicas|PO_IMFOR ES_BASICAS DO P | 1a01/2020 ACein

di Projeio ROJETO 1404344 pl 16:35:10

Oulras Canadeencammhameniodopeojelo.pdl | 13/01/2020 | Marces Anlong Aceio
16:35:22 | Abmwida Matos

Dutros Canadeencaminhameniodoprojelo doc | 13012020 |Marcos Anldno Aceilo
16:35:02 | Abmeida Malos

Enderets:  Praga Conselheins Alrmdida Doulo, n® 500

Bakro: Mazand CEP: 30050410
UF: BA Municigs: SAlVADDR
Talefone: |[71)2303-8362 Faw: (71j2203-8538 Esmail cophsiffsantacasabaoig. by
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HOSPITAL SANTA IZABEL -
SANTA CASA DE W
MISERICORDIA DA BAHIA /
PROF DR CELSO FIGUEIROA

Loninescia do Parsow: 3.615.2138

Comentarios e Consideracbes sobre a Pesquisa:

Estuds relrnspr.-r.:ljm basaads am dades secundanos. Visa enlender a Fl'ﬂhh‘.'l'l‘ﬂ['l."..ﬂ da fila de BapnEra das
cirurgias de da escoliose do adalescanle,

ConsideracBes sobre os Termos de apresentacio obrigatoria:

Tofes ae lermos de apressnlacio abrigatda foram colocados Solictads dspensa do TCLE pois ee rata de
dados secundanos sem ndo sendo acessate nerhium parbagante de forma direta.

Recomendacoes:

Swrn recomendacies.

Conclusbes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Mao foram verificadas pendéncias.

ConsideracBes Finais a critério do CEP:

1. PARECER FINAL: A Plendria do Comilé de Efica em Pesquisa Prof. Dr. Celse Figueirda-Hoapital Sama
IFabel, acatando o parecer o relalar :Ir.-aignadn- para o refagido pm‘lnmln. am usd de suas ElI‘iEIIJiI;uﬁEE.
Aprova o F'I'-t!jHﬂ e FE&qlJiiﬂ supracitads, estando o mesimoe de acordo ¢om a Hf.'_'at!hl;ﬂl'.'! 488M2.

2. INFORMACOES ADICIONAIS:

Mo pericdo de vigéncia do prolocoln de pesguisa aprovado deverd ser apresentade ao CEF Prol. Dr. Calso
Figueirea o envio do relabdrio semesiral da pesquisa & o relaléno final na conclusdo do projebo.

Eventuais modificacies ou emendas ao probocalo devem sar apresentadas @0 CEP de fonma dara & sucinta,
identificandn a parte do profocolo a ser modilicada e suas justificativas.

Este parecer foi elaborado baseado nos docurmentos abaixo relacionados:

Tipe Documents Argquive Poslagem (] Siluagio
Informagbes Basicas | PE_INFORMAGOES_BASICAS DO_P | 1a/01/2020 Acedo
| do Prajelo ROJETO 1404844 pal _ 16:36:18
Dulros Canadeencaminhameniodoprojelo pdl | 13071/2020 | Marcos Anlano ACED

16 | Aleics Maios
Oulros Canadeencaminhameniodoprojelo.doc | 14/01/2020 | Marcas Anlfnio ACEsn
16:35:02 | Akreida Matos

Enderegs:  Fraga Consalein Alrmsida Codtn, n® SO0

Babro: Mazand CEP: &0.050-410
UF: B& Mumicipes: SALVADDR
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APENDICE B - Termo de consentimento livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Este TCLE devera ser lido na frente de testemunha Imparcial, sem envolvimento direto

com o projeto de pesquisa.

Titulo do Estudo: Retrato epidemioldgico dos portadores de escoliose pediétrica no pais.
Pesquisador (a) Responsavel: Dr. Rony Brito e Dr. Robert Meves

Instituicdo / Departamento: Servico de Ortopedia do Hospital Santa Izabel — Santa Casa

de Misericérdia da Bahia.

Enderego do (a) Pesquisador (a) responsavel: Praga Conselheiro Almeida Couto, 500, Nazaré.
Salvador — Bahia. CEP: 40050-410

Local da coleta de dados: Servico de Ortopedia do Hospital Santa Izabel.

Prezado (a) Senhor (a):
Vocé esta sendo convidado (a) de forma totalmente voluntaria.

* Antes de concordar em participar desta pesquisa € muito importante que vocé

compreenda as informagdes e instru¢des contidas neste documento.

*  Os pesquisadores deverdao responder a todas as suas duvidas antes de vocé se decidir
a participar.

* Vocé tem o direito de desistir de participar da pesquisa a qualquer momento, sem

nenhuma penalidade e sem perder os beneficios aos quais tenha direito.

Se vocé tiver alguma pergunta sobre o estudo, ou ddvida entre em contato com o
pesquisador.
« Em caso de duvidas sobre aspectos éticos, entre em contato com o Comité de Etica
em Pesquisa de 2 2 feira a 52 feira no horario das 07:00h as 17:00h e 62 feira das 07:00 as
16:00h.

O telefone para contato do pesquisador (71) 2203-8069 ou (71) 99967-9559 e com o CEP
Prof. Dr. Celso Figueirda - Hospital Santa Izabel é o (71) 2203 8362.
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OBJETIVO DO ESTUDO: analisar as caracteristicas dos pacientes com deformidade na

coluna (coluna torta) que estdo em tratamento no pais.

PROCEDIMENTOS: Serdo coletados por entrevista apds consulta os seguintes dados:
idade, sexo, diagndstico, cidade de origem, informacdes sobre sua condicdo e forma de
encaminhamento meédico e tempo de espera, tratamento realizado e perguntas de um
guestionario sobre sua condicdo para avaliar a qualidade de vida. Seus exames serdo
fotografados, entretanto sua identidade ndo sera apresentada, nem por apresentacdo da face ou
nome, para isso sera apresentado um termo de consentimento de imagem. Os dados serdo
coletados e guardados até a andlise dos dados e publicacéo e caso seus dados e imagens possa
ser utilizada em novo estudo, novo contato serd realizado para participagdo. Os dados serdo
mantidos em sigilo e as imagens guardadas seguramente no centro coordenador por um

software de dados especifico.

BENEFICIOS: Estes dados apresentam o potencial de auxiliar as autoridades de satde do
nosso pais e médicas a melhorar o tratamento oferecido para as criangas com deformidade na

coluna.

RISCOS: O risco & pesquisa esta relacionado a perda do sigilo das informacGes coletadas,
minimizado pela coleta via software criptografado e especializado para armazenamento de
dados, e o risco de exposi¢do e constrangimento do participante, minimizado pelo termo de

Assentimento livre esclarecido e presenca do responsavel durante todo o processo.

Sigilo: As informacgOes fornecidas por vocé terdo sua privacidade garantida pelos
pesquisadores responsaveis. Os participantes ndo serdo identificados em nenhum momento,

mesmo quando os resultados desta pesquisa forem divulgados em qualquer forma.
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Contatando os médicos que vocé consulta regularmente

Gostariamos de sua permissdo para entrar em contato com os médicos que vocé consulta
regularmente para informar-lhes de que vocé esta participando neste estudo. Enquanto vocé

estiver neste estudo, seu médico do estudo lhe fard perguntas sobre seus sintomas.

Vocés tém a minha permissdao para contatar os médicos que consulto regularmente para

informa-lhes de que estou participando neste estudo. (entre com a sua rubrica ou assinatura no

retangulo se vocé desejar dar a sua permisséo).

Vocés ndo tém minha permissdo para contatar os médicos que consulto regularmente para
informar-lhes de que estou participando neste estudo. (entre com sua rubrica ou assinatura no

retangulo se vocé nédo desejar dar a sua permissao).
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Ciéncia e de acordo do participante

Ciente e de acordo com o que fui anteriormente exposto pelo (a) pesquisador (a), estou de
acordo em participar desta pesquisa, assinando este Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido em duas vias, ficando com a posse de uma delas.

Nome completo do participante da pesquisa, em letra legivel

Assinatura do participante da pesquisa
Impressdo dactiloscopica
/ /

Data

PESQUISADOR RESPONSAVEL PELA OBTENCAO DO CONSENTIMENTO
LIVRE EESCLARECIDO

Confirmo que expliquei a natureza e objetivo deste estudo e 0s potenciais riscos e beneficios

ao participante da pesquisa.

Nome do pesquisador responsavel pela obtencéo do consentimento livre e esclarecido, em letra

leaivel.

Assinatura do pesquisador responsavel pela obtengdo do consentimento livre e esclarecido.

Data / /
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REPRESENTANTE LEGAL

Confirmo que as informagdes contidas no termo de consentimento foram precisamente
explicadas a mim/participante da pesquisa e compreendidas por mim/participante da pesquisa

e que o consentimento foi fornecido voluntariamente por mim /participante da pesquisa.

Fui informado (a) que se novas informaces se tornarem disponiveis durante o estudo e que se
estas informagbes podem mudar o meu desejo/participante da pesquisa em continuar do

estudo, serei informado o quanto antes.

Nome do representante legal, em letra legivel

Assinatura do representante legal Data__ / /

TESTEMUNHA IMPARCIAL (Obrigatério quando o participante da pesquisa e/ou 0

representante legal forem incapazes de ler ou escrever).

Confirmo que as informagdes contidas no termo de consentimento foram precisamente
explicadas e aparentemente, compreendidas pelo participante da pesquisa e/ou seu
representante legal e que o consentimento foi fornecido voluntariamente pelo participante da

pesquisa e/ou seu representante legalmente aceito.

Nome da testemunha imparcial, em letra legivel

Assinatura da testemunha imparcial Data I




45
APENDICE C - Termo de Assentimento Livre e esclarecido
TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE EESCLARECIDO
Para criancas e adolescentes.
Vocé esta sendo convidado & participar do trabalho de pesquisa:

Titulo do Estudo: Retrato epidemioldgico dos portadores de escoliose pediatrica no
pais.

Pesquisador (a) Responsavel: Dr. Rony Brito e Dr. Robert Meves
Instituicdo / Departamento: Servico de Ortopedia do Hospital Santa Izabel — Santa Casa de
Misericordia da Bahia.

Endereco do (a) Pesquisador (a) responsavel: Praca Conselheiro Almeida Couto, 500,
Nazaré. Salvador — Bahia. CEP: 40050-410

Local da coleta de dados: Servico de Ortopedia do Hospital Santa Izabel.

E importante que vocé saiba que:
Vocé esta sendo convidado (a) de forma totalmente voluntaria.

. Antes de concordar em participar desta pesquisa € muito importante que vocé

compreenda as informagdes e instru¢des contidas neste documento.

. Os pesquisadores deverdo responder a todas as suas duvidas antes de vocé se decidir a

participar.

. Vocé tem o direito de desistir de participar da pesquisa a qualquer momento, sem

nenhum problema e sem perder qualquer direito ao atendimento ou assisténcia.

. Se vocé tiver alguma pergunta sobre o estudo, ou duvida, vocé ou seu responsavel

devem entrar em contato com o pesquisador.

. Em caso de ddvidas sobre aspectos éticos, entre em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa de 2 2 feira a 52 feira no horario das 07:00h as 17:00h e 62 feira das 07:00 as 16:00h.

O telefone para contato do pesquisador (71) 2203-8069 ou (71) 99967-9559 e com o CEP
Prof. Dr. Celso Figueirda - Hospital Santa Izabel é o (71) 2203 8362.

OBJETIVO DO ESTUDO: analisar as caracteristicas dos pacientes com deformidade na
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coluna (coluna torta) que estdo em tratamento no pais.

PROCEDIMENTOS: Serdo coletados por entrevista apds consulta os seguintes dados:
idade, sexo, diagnostico, cidade de origem, informagfes sobre sua satide e como chegou ao
médico, quanto tempo esperou, tratamentos que fez, e fardo uma serie de perguntas de um
questionério sobre sua saude, coluna e para avaliar a qualidade de vida. Seus exames serdo
fotografados, entretanto sua identidade ndo serd apresentada. Os dados serdo coletados e

imagens serdo mantidas em segredo e seguramente por um software de dados especifico.

BENEFICIOS: Este estudo ajudara as autoridades de salide do nosso pais e médicas a

melhorar o tratamento oferecido para as criangas com deformidade na coluna.

RISCOS: O risco & pesquisa esta relacionado a constrangimento e medo de suas informacdes
perderem o sigilo, mas vamos minimizar este problema com poucas pessoas analisando o0s

dados sem saber seu nome e guardar os dados em software criptografado.

SIGILO: As informacbes fornecidas por vocé terdo sua privacidade garantida pelos
pesquisadores responsaveis. Vocé ndo sera identificado em nenhum momento, mesmo quando

os resultados desta pesquisa forem divulgados em qualquer forma.

Declaro que entendi este TERMO DE ASSENTIMENTO e estou de acordo em participar do

estudo.

Participante de Pesquisa Pesquisador Responsavel

(Nome e Assinatura) (Nome e Assinatura)



