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RESUMO

Em virtude dos avancos na assisténcia obstétrica e neonatal nas ultimas décadas
houve tanto o aumento do niumero de nascimentos prematuros quanto o declinio da
mortalidade desses bebés, com consequente aumento na morbidade. Nesse contexto,
a avaliacdo da qualidade de vida (QV) de criancas nascidas prematuras pode ser
considerada um indicador importante do desenvolvimento. Este estudo teve como
objetivo avaliar a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) de criancas
nascidas prematuras que foram hospitalizadas em unidade de terapia neonatal
(UTIN) utilizando o questionario TNO-AZL Preschool Quality of Life Questionnaire
TAPQOL. Pesquisa epidemioldgica, observacional, transversal e quantitativa, na
qual a populacéo estudada foi composta por uma amostra de conveniéncia de 17
criancas, entre um e cinco anos de idade nascidas prematuras (PT) que tivessem
sido hospitalizadas em UTIN, e por um grupo controle, formado por 24 criancas
nascidas a termo (T) que nao necessitaram de assisténcia de UTIN ao
nascimento. Os dados foram processados no Excel 2010 e a andlise estatistica foi
obtida com auxilio do programa Statistical Package for Social Science (SPSS) versao
15.0, sendo considerados significativos valores de p < 0,05. A média de idade do grupo
PT foi de 32,52 meses no momento da coleta de dados e de 31,7 semanas de idade
gestacional ao nascimento e do grupo T de 29,6 meses e de 39 semanas de idade
gestacional. A média de dias de internamento em UTIN de 41,17 dias. Comparando-
se 0s escores das escalas do TAPQOL entre PT e T, apenas Ansiedade e Funcao
Motora apresentaram diferencas significativas, com maiores escores médios para o
grupo PT (ambos valores de p=0,01). Entre as criancas nascidas prematuras, o escore
meédio da escala Estbmago foi maior para o grupo que nasceu com menos de 32
semanas comparado ao grupo entre 32 e 36 semanas (p=0,05). Para o total das
criangas nascidas prematuras, houve significativamente maiores escores para: ser do
sexo masculino (Estdmago), escolaridade do pai >1lanos (Pele, Pulméo, Sono e
Comportamento), ter acompanhamento por profissional de saude (Pele), idade da
crianca = 3 anos (Pulmao e Interacdo Social) e classe social A ou B (Ansiedade).
Baseado na aplicacdo do TAPQOL pode-se verificar que as criancas nascidas
prematuras internadas na UTIN do HURCG nao vivenciam uma baixa QVRS.
Algumas varidveis sociodemograficas e de salde estiveram associadas a
melhores escores de QVRS para as criancas nascidas prematuras.

Palavras-chave: Prematuro, qualidade de vida, inquéritos e questionarios.



ABSTRACT

Advances in neonatal and obstetric care in last decades increased preterms deliveries
so as decreased mortality of those babies, increasing morbidities. In this context, the
assessment of the quality of life (QOL) of children born prematurely can be considered
an important development indicator. This study aimed to evaluate the HRQOL of
children born preterm hospitalized in a neonatal intensive care unit (NICU) using TNO-
AZL Preschool Quality of Life Questionnaire- TAPQOL questionnaire. Epidemiological,
observational, cross-sectional and quantitative research, which population consisted
of a convenience sample of children with age between one and five years old born
preterm (PT/n 17) who had been hospitalized in NICU and a control group (T/n 24),
consisted by children born at term who did not need NICU care at birth. Data was
processed in Excel 2010 and statistical analysis obtained through Statistical Package
for Social Science (SPSS) version 15.0, p<0,05 values were considered significant.
Mean age of PT group was 32,52 months at time of data collection and 31,7 weeks of
gestational age at birth, in T group mean age was 29,6 months and 39 weeks of
gestational age. Length of stay in NICU was 41,17 days. Comparing TAPQOL scores
between groups, only Anxiety and Motor functioning presented significant differences
with PT group showing higher mean scores (both p=0,01 values). Among children born
preterm, mean score for Stomach scale was higher in the group born below 32 weeks
compared to group born between 32 and 36 weeks (p=0,05). For the total of children
born preterm, there were significantly higher scores to: being male (Stomach), father’s
school degree >11 years (Skin, Lungs, Sleep and Behavior), to have follow up with
health professional (Skin), age of child =3 years (Lungs and Social Interaction) and
social economic status A or B (Anxiety). Based on TAPQOL application it was possible
to verify that children born preterm that had been hospitalized at HURCG NICU do not
experience low quality of life. Some health and sociodemographic variables were
associated to better HRQOL scores in children born preterm.

Key words: Premature, quality of life, surveys and questionnaires.
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CARTA DE APRESENTACAO

A motivacdo em estudar criancas nascidas prematuras veio da minha pratica
profissional em UTI neonatal. Me formei em Fisioterapia no ano de 2005, e em 2010
iniciei minha atuacdo em ambiente hospitalar. No ano de 2013 inaugurou a unidade
de terapia intensiva neonatal do Hospital Universitario Regional dos Campos Gerais,
e entdo optei por desbravar essa area totalmente desconhecida por mim.

No inicio pensei que pudesse ndo me adaptar, porém gostaria de adquirir
pratica e conhecimentos sobre essa area tdo delicada. Com o passar do tempo fui
gostando cada vez mais e me encantando por decifrar as necessidades daqueles
bebés tdo pequenos e também, descobrindo a dificuldade em amparar a préatica na
escassez de teoria sobre a &rea neonatal.

Sentindo a necessidade de aprofundar meus conhecimentos, em 2014
ingressei em uma especializacdo na area de Fisioterapia em Terapia Intensiva
Neonatal e Pediatrica. No final de 2015 surgiu a oportunidade de prestar a prova para
o0 programa de poés-graduacdo em Ciéncias da Saude. Resolvi me inscrever e
dispunha de somente 15 dias para ter uma ideia de projeto e submeter no ato da
inscricao.

Escolhi algo que eu sempre me questionava durante meus atendimentos aos
bebés na UTI neonatal: como sera a vida dessas criancas apos a alta? Sera que vivem
bem? Receberdo os estimulos adequados? Sera que apresentardo atrasos? Os pais
saberdo cuidar?

Assim optei pela linha de pesquisa de Assisténcia integral a satude e qualidade
de vida por acreditar que seria a area que me traria a possibilidade de sanar meus
questionamentos. Fui aprovada e desde o inicio soube que o tema do projeto poderia
ser alterado conforme a linha do orientador, mas por dentro sempre estive torcendo
para que o tema ndo mudasse.

Felizmente minha orientadora Prof.2 Dr® Fabiana e coorientadora Prof.2 Dr®
Ana Claudia “compraram” minha ideia e consegui prosseguir com o tema. O
questionario utilizado para a pesquisa foi apresentado para mim pela Prof.2 Ana
Claudia quando me enviou alguns trabalhos para eu ler. Fui pesquisando sobre o

mesmo e vi que trabalhos na area eram muito escassos.
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A ideia inicial era pesquisar as criangas nascidas prematuras entre um ano e
um ano e meio de vida, porém a coleta de dados foi se tornando cada vez mais dificil,
entdo optei por ampliar a idade da populacéo pesquisada.

Conforme fui entrevistando os pais e revendo algumas das criancas que
atendi na UTI neonatal, percebi que as criangas, felizmente, pareciam muito bem.
Eram curiosas, timidas, falantes e envergonhadas frente a minha presenca, assim
como todas as outras crian¢as da mesma idade. Me indaguei como isso seria refletido
no questionario, pois todas a referéncias que lia mostravam que criancas nascidas
prematuras tinham pior qualidade de vida, e na “vida real” ndo era o que parecia.

Essa dissertagdo sanou, em partes, meu questionamento inicial, pois pude
verificar como algumas das criancas que atendi estdo, no entanto, essa pesquisa

reforca a necessidade de maiores estudos em diversos aspectos dessa populacao.
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1 INTRODUCAO

O nascimento prematuro é definido pela Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) como o nascimento de bebés com menos de 37 semanas completas de idade
gestacional (IG). E subdividido em prematuridade extrema, quando o nascimento
ocorre antes de 28 semanas de gestacao; prematuridade moderada se o nascimento
se dé entre a 282 e 322 semanas de gestacdo e prematuridade limitrofe, quando o
nascimento acontece entre a 322 e a 36 semanas de gestagdo. (HARRISON;
GOLDENBERG, 2016; SOILLY et al., 2014).

Dentre os diversos fatores de risco para o nascimento prematuro 0os mais
comuns sdo: a doenca hipertensiva especifica da gestagcédo, sangramentos vaginais,
infeccdes geniturindrias, auséncia de acompanhamento pré-natal, subnutricdo
materna, gestacao multipla, além de fatores sociodemogréficos relacionados a mae
como baixa escolaridade, uso de substancias como tabaco e alcool, idade inferior a
18 anos de idade e superior a 35 anos, ser solteira, dentre outros. (ARAUJO, 2013;
JARJOUR, 2015; TABILE et al., 2016).

O nascimento prematuro € um problema de saude que eleva os riscos de
sequelas permanentes (HUHTALA et al., 2016), pois crian¢cas nascidas prematuras
sdo mais propensas ao desenvolvimento de comorbidades tais como: doencas
pulmonares crdnicas, enterocolite necrosante, retinopatia da prematuridade, lesdes
cerebrais (SOILLY et al., 2014), alteracdes sensorio-motoras, dificuldades no
aprendizado, problemas comportamentais (SCHMITT et al., 2016), surdez e doenca
metabdlica 6ssea (NALLAGONDA; NALLAGONDA; DEORUKHKAR, 2017). Essas
comorbidades estdo associadas com o baixo peso ao nascer, baixa IG, complica¢des
precoces e intervencdes neonatais. (HUHTALA et al., 2016).

Aproximadamente 9% de todas as criancas nascem prematuramente
(SCHMITT et al.,, 2016), e o aumento da taxa de prematuridade € uma realidade
mundial com uma prevaléncia estimada em 11,1% segundo a OMS, no ano de 2010.

O Brasil ocupa o 10° lugar em namero de nascimentos prematuros, sendo a
principal causa de morte no periodo neonatal. (HACKBARTH et al.,, 2015;
HARRISON; GOLDENBERG, 2016). Segundo dados do ano de 2016 obtidos pelo
Sistema de Informacbes sobre Nascidos Vivos (BRASIL, 2016), 10,33% dos
nascimentos no estado do Parana foram prematuros, ja na 32 regional de saude de

Ponta Grossa, 11,28% das criangas nasceram prematuramente.
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Recém-nascidos pré-termo (RNPT) possuem imaturidade biolégica,
sendo mais suscetiveis a problemas de salde e desenvolvimento quando
comparados a recém-nascidos a termo. (VIEIRA; LINHARES, 2011; MARTINI,
2012). Em virtude dos avancos na assisténcia obstétrica e neonatal nas ultimas
décadas houve tanto o aumento do nimero de nascimentos prematuros quanto o
declinio da mortalidade destes bebés, reduzindo inclusive o limite de viabilidade fetal
(JARJOUR, 2015; SCHMITT et al., 2016) e aumentando a morbidade. (BEZERRA et
al., 2014).

Apesar da frequéncia e do grande numero de complicacfes relacionadas a
prematuridade, nos Udltimos anos estudos relatam melhores indices de
desenvolvimento e alteracdo neurolégica (ARAUJO, 2013; SAIGAL, 2013, 2014)
dessas criancas, possibilitando um desempenho adequado de seu papel na
comunidade.

Na maioria dos casos, 0 RNPT necessita da assisténcia de uma unidade de
terapia intensiva neonatal (UTIN) imediatamente ao nascimento devido a baixa I1G
associada ao baixo peso ao nascer, 0 que acarreta longos periodos de internamento.
(GIACHETTA et al., 2010). A evolucdo do RNPT apds o internamento em uma UTIN
€ marcada por complicacées que podem influenciar sua qualidade de vida (QV) e de
seus familiares. (EINAUDI et al., 2015).

Garantir que a crianca tenha acesso a um padrdo de vida que assegure seu
desenvolvimento fisico, mental e social adequado é um dos objetivos da atencdo em
saude, pois a prematuridade pode gerar um grande impacto na vida da crianca,
da familia e sociedade. (HUHTALA et al., 2016; KETHARANATHAN; LEE; DE
MOL, 2011; LANDSEM et al., 2015; LUDIKOVA; STEJSKALOVA, 2012; SAIGAL,
2013; SCHEPERS et al., 2017; THEUNISSEN et al., 2001; VEDERHUS et al.,
2015; VIEIRA; LINHARES, 2016; ZWICKER; HARRIS, 2008). Sendo uma questao
que diz respeito a todos os profissionais da saude (CASTRO; RUGOLO;
MARGOTTO, 2012).

A QV pode ser considerada um indicador importante do desenvolvimento,
entretanto, ndo existe muitas ferramentas para realizacdo desta analise em
criangas, o que faz com que a tematica ainda seja um assunto pouco abordado.
(VIEIRA; LINHARES, 2011; LINS, 2014).
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As complicacdes relacionadas a prematuridade se tornam mais relevantes a
partir do momento em que sdo consideradas suas repercussfes em relacdo a
funcionalidade, ou seja, a habilidade de desempenhar atividades do dia a dia e seu
papel na sociedade. (LEMOS; VERISSIMO, 2016).

Partindo de uma visdo interdisciplinar, a avaliacdo da qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS), por meio de instrumento de avaliacdo da QV em
criangas, pode ser considerada uma aliada a pratica clinica. Como medida auxiliar na
busca de problemas e monitoramento de mudancas em relacdo aos tratamentos
propostos, pode facilitar tanto a comunicacao entre os profissionais da equipe quanto
a decisdo conjunta em relacdo as condutas. (PREBIANCHI, 2003).

Apesar de tantos recursos tecnoldgicos auxiliando no tratamento de
prematuros, ainda ha dificuldade em saber qual a realidade destes quando vao
para suas casas e qual sera seu futuro quanto as morbidades e qual o impacto
que estas trardo para a QV, uma vez que a sobrevida destas criangcas aumentou

tornando-os individuos ativos na comunidade.

Portanto a realizacao do presente trabalho justifica-se pela primordialidade
em conhecer o impacto desta hospitalizacdo na QVRS de criancas nascidas
prematuras e delinear quais as necessidades relacionadas a QVRS, para que 0s
profissionais da salde envolvidos em todos os processos de assisténcia possam
prestar um atendimento direcionado as demandas especificas desta populacao,
tanto na prevencao de sequelas quanto no acompanhamento do desenvolvimento

nos primeiros anos de vida.
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2 OBJETIVOS

Avaliar a QVRS de criangas nascidas prematuras que foram hospitalizadas
em UTIN.

2.1 Objetivos especificos

e Comparar a QVRS de criancas nascidas prematuras ap6s hospitalizacao
na UTIN com a de criancas nascidas a termo que nao necessitaram
internacdo em UTIN ao nascimento.

e Comparar a QVRS entre as criancas nascidas prematuras com menos de 32
semanas e entre 32 e 36 semanas.

e Verificar possiveis associagfes entre a QVRS e as caracteristicas
sociodemograficas e clinicas em criancas nascidas prematuras apos

hospitalizacdo em UTIN.
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3 REFERENCIAL TEORICO

O grupo World Health Organization Quality of Life group (WHOQOL)
considera a QV um conceito amplo que incorpora a saude fisica, o estado psicoldgico,
emocional, as relacfes sociais, crengcas pessoais e relacdo com aspectos de meio
ambiente. Sendo assim, a QV pode ser definida como a “percepcao do individuo na
sua posicao de vida, no contexto de sua cultura e sistema de valores em que vive, em
relacdo as suas expectativas, padrbes e preocupagdes.” (WHO, 1997; FLECK, 2008
p.25).

Neste contexto, QVRS fundamenta-se no conceito multidimensional de salude
como repercutido pela definicdo da OMS de saude como: "um estado de completo
bem-estar fisico, mental e social, e ndo apenas a auséncia de doenca ou
enfermidade.” (WHO, 1997; FLECK, 2008 p.22). Para Saigal (2013), QVRS € um
subdominio da QV, onde o impacto da doenca ou injuria € medido pela percepcédo do
paciente em relacdo a expectativa e experiéncia sobre sua saude.

Os instrumentos de mensuracdo de QVRS procuram refletir a
multidimensionalidade do conceito da saude. Estes devem possuir confiabilidade,
validade e responsividade (GUYATT; WALTER; NORMAN, 1987), com o propdésito de
contribuir para a pratica clinica por meio de aplicacdo avaliativa, preditiva e
discriminativa. (FEENY; TORRANCE; FURLONG, 1996).

Além disso, o0 uso de questionarios padronizados e validados, especialmente
para subgrupos populacionais, garante um bom desempenho, pois estes instrumentos
foram previamente testados e possibilitam a execucdo de estudos comparativos.
(WALDMANN et al., 2008).

Instrumentos de mensuracdo da QVRS podem ser divididos em instrumentos
especificos, para condi¢cdes ou doencas, e instrumentos genéricos. Os instrumentos
especificos séo voltados para aspectos relevantes da doencga ou condicdo em questao
e s8o mais sensiveis as mudancgas nessas condicdes.

Os instrumentos genéricos medem uma vasta gama de itens agrupados em
dominios especificos relevantes a QVRS e podem ser utilizados em qualquer
populacdo independente das condi¢cdes. Porém, podem nao ser tdo sensiveis as
mudancas discretas nas condi¢des de saude, mas permitem avaliar diversos dominios

e realizar comparacao entre grupos de individuos. (SAIGAL; TYSON, 2008).
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O TAPQOL se enquadra como um instrumento genérico e desde o seu
desenvolvimento, por Fekkes et al. (2000) na Holanda, tem sido utilizado em diversos
paises e situacdes avaliando a QVRS tanto de criancas saudaveis quanto de criancas
com alguma patologia ou condi¢édo especifica.

O questionario é um instrumento multidimensional composto de 43 itens
distribuidos em 12 dominios: problemas de estébmago, problemas de pele, problemas
de pulmao, dificuldades para dormir, apetite, problemas de comportamento, humor
positivo, ansiedade, vivacidade, interacao social, funcdo motora e comunicacao. Os
ultimos trés dominios do questionario (interagéo social, funcdo motora e comunicacao)
sdo separados dos outros, pois sdo utilizados apenas para criangas acima de 18
meses. (FEKKES; BRUIL; VOGELS, 2004).

Sua validacéo linguistica e cultural para a populacao brasileira foi realizada
em 2014, por meio da tradugdo, retrotraducdo e avaliacdo das propriedades
psicométricas do questionario, o qual foi aplicado em uma amostra de 10 criancas pré-
escolares entre dois meses e cinco anos de idade em uma fase pré-teste, e em 255
criancas em um momento posterior, mostrando um bom desempenho psicométrico
nesta populagéo. (BENINI, 2014).

Para melhor elucidacao, serdo descritos primeiramente os estudos referentes
a traducdo, adaptacdo e propriedades psicométricas do questionario e
posteriormente, a viabilidade e aplicacdo do TAPQOL, considerando somente estudos

cujo enfoque principal tenha sido o questionario.

3.1 Traducéo, adaptacao e propriedades psicométricas do TAPQOL

Cinco estudos realizaram a traducéo, adaptacéo e avaliacdo das propriedades
psicométricas do questionario, dois na Espanha, China, Holanda e Malasia, paises
com linguas e diferengas culturais consideraveis.

Lee et al. (2005) realizaram a traducédo e adaptacdo do TAPQOL para o
mandarim e analisaram as propriedades psicométricas do questionario, o qual foi
aplicado em dois grupos de criancas pré-escolares: um grupo que apresentou baixo
peso ao nascer, e outro que apresentou peso adequado ao nascimento.

Os pesquisadores encontraram uma boa consisténcia interna nos dois grupos
pesquisados e uma baixa correlagdo entre os 12 subdominios. O item ‘dor de

estdmago’ foi 0 unico que apresentou consisténcia interna baixa. Os pesquisadores
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ndo conseguiram identificar a causa deste resultado, porém referiram que alguns
entrevistados sugeriram que poderia haver confusao entre os itens ‘dor de estémago’
e ‘colica’. Os autores concluiram que criangas com baixo peso ao nascer apresentam
menor qualidade de vida em relacdo as criancas que nascem com um peso adequado
e o TAPQOL mostrou boa propriedade psicométrica entre os grupos estudados, com
resultados similares aos encontrados pelo grupo que desenvolveu o questionario.

Bunge et al. (2005) verificaram a confiabilidade e a validade do TAPQOL
aplicando o questionario em uma populacao geral de 500 pré-escolares holandesas
entre dois e 48 meses de idade e apds duas semanas realizaram o reteste em 159
criangas. Os autores encontraram uma boa consisténcia interna, confiabilidade e
aplicabilidade do questionario, mesmo apresentando efeito teto em seis subdominios,
podendo ser utilizado tanto em criangcas quanto em bebés, que a principio ndo foram
o foco da elaboracao do questionario.

Prado et al. (2008) validaram o TAPQOL para a populacdo espanhola
aplicando o questionario em criancas entre trés meses e cinco anos de idade. Para
adaptacao foram realizadas as etapas segundo as recomendacdes internacionais e
as propostas pelos autores do questionario. Ao final, quatro itens foram modificados
para manter o sentido dos conceitos da versdo original e ndo foram relatadas
dificuldades de adaptacdo. Os autores concluiram que a versdo espanhola tem
eguivaléncia semantica e conceitual semelhante ao questionario original.

Ja Rajmil et al. (2010) analisaram a confiabilidade e a validade da versao
espanhola do TAPQOL. Os grupos selecionados para aplicacdo do questionario foram
criancas saudaveis e nascidas prematuras entre trés meses e cinco anos de idade. O
guestionario foi capaz de reproduzir as diferencas entre criancas saudaveis e aquelas
gue apresentaram algum sintoma, apesar de ter apresentado um efeito-teto
importante nos itens ‘felicidade’ e ‘dificuldade para manter o equilibrio’. As
propriedades psicométricas e consisténcia interna foram semelhantes as do
guestionario original e comparado a este, apresentou uma confiabilidade um pouco
maior.

Tay et al. (2015) realizaram a validacdo, adaptacdo cultural e analise das
propriedades psicométricas do TAPQOL para a lingua malaia, aplicando o

questionario em dois grupos de criangas: criangcas nascidas pré-termo e a termo.
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Assim como a versao espanhola, os autores descrevem que o0 procedimento de
traducao e adaptacao foi realizado conforme as recomendacdes internacionais.

Em concordancia com o estudo de Lee et al. (2005), os autores encontraram
uma baixa correlacdo entre os subdominios, com excecao aos itens ‘humor positivo’
e ‘vivacidade’. Apesar desses itens serem avaliados em duas dimensdes diferentes
como ‘cheio de energia’, ‘ativo’ e ‘animado’ no dominio ‘vivacidade’ e ‘alegre’,
‘contente’ e feliz’ no dominio ‘humor positivo’, pode ser que estes estejam se
sobrepondo na populacdo Malaia.

Os autores concluiram que o TAPQOL é um instrumento com boa
confiabilidade, propriedade psicométrica e culturalmente aceitdvel na populagéo
Malaia com resultados comparaveis as versdes traduzidas para o espanhol e para o
mandarim.

Embora os autores tenham encontrado algumas sutis diferencas entre os
resultados, todos concordam que o TAPQOL é um bom instrumento para avaliagdo

da QVRS em criancas pré-escolares.

3.2 Aplicacéo do TAPQOL

O TAPQOL tem sido utilizado em diversos paises para avaliar a QVRS em
criancas portadoras de alguma condicdo patolégica ou ndo. A presente pesquisa
encontrou 14 estudos, dispostos em ordem cronoldgica, os quais descrevem a
populacdo estudada e diversas situacdes em que o questionario foi utilizado, tais
como: prematuridade, problemas respiratorios, dor de garganta, otite,
desenvolvimento da linguagem, criancas que frequentam escolas publicas e privadas,
refluxo vesicoureteral, exposicdo intrauterina as tiopurinas na saude de criancas,
cirurgia cardiaca em cardiopatia congénita e desordem do espectro autista. A maioria
dos estudos se concentrou nos continentes sul-americano, europeu e asiatico.

Theunissen et al. (2001) investigaram a relacdo da prematuridade com a
QVRS aplicando o TAPQOL em criangas a termo e pré-termo (essas divididas em dois
grupos abaixo de 32 semanas de IG e entre 32 e 36 semanas de 1G). Os autores
perceberam uma relagéo importante da necessidade de internamento em UTIN nos
primeiros dias de vida e uma baixa qualidade de vida.

Os RNPT com IG <32 semanas apresentaram uma QVRS significativamente

mais baixa que o grupo de referéncia. Também destacaram que os pais de criancas
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prematuras tém uma percepcgdo diferente de seus filhos, inclusive divergindo da
opinido dos neonatologistas em relacdo a condi¢cao de saude de seus filhos.

Mohangoo et al. (2005) avaliaram a influéncia da presenca de dispneia e
sibilancia na QVRS em uma populacdo de criangas pré-escolares, pois estas sdo as
maiores queixas nesse grupo. Este grupo de estudos concluiu que h&d uma reducgéo
da QVRS em criancas que apresentam dispneia e sibilancia e perceberam uma
influéncia desses sintomas principalmente nos dominios ‘sono’ e ‘problemas
respiratorios’, independentemente da idade. Além disso, concluiram que apesar de
ser um instrumento genérico, o0 TAPQOL se mostrou sensivel ao demonstrar a
reducdo da QVRS de criangas com sintomas respiratorios.

Kubba, Swan e Gatehouse (2005) investigaram a QVRS em uma populacéo
de criancas entre um e cinco anos que sofriam de dor de garganta e otite recorrentes
e a utilidade do TAPQOL como medida de qualidade de vida. Como resultado foi
observado que essas doencgas impactam substancialmente a QVRS das criancas
estudadas e o TAPQOL é um instrumento adequado para mensurar a QVRS neste
contexto.

Van Agt et al. (2005) investigaram a QVRS em criangas de trés anos de idade
com atraso no desenvolvimento da linguagem. Os pesquisadores observaram que
criancas com dificuldades de linguagem apresentavam escores mais baixos nos
dominios ‘comunicacdo’ e ‘interagdo sociall comparadas as criangcas que néao
apresentavam problemas de linguagem, ou seja, a presenca desta condicdo pode
interferir no convivio social da crianca.

A partir do uso do TAPQOL van der Pal et al. (2008) verificaram a QVRS em
um ensaio clinico randomizado em duas UTINs, uma com cuidados padrdes e outra
que segue um programa de cuidados voltados para o desenvolvimento, o qual é
baseado na observacdo dos padrées de retraimento e aproximacdes dos RNPTs.
Dentre as medidas usadas pela UTIN que praticava esse tipo de atencao estava a
cobertura da incubadora para evitar o excesso de luminosidade e o posicionamento
adequado dos neonatos.

A amostra foi composta por RNPTs extremos aos 12 meses de idade, foi
instituido um ponto de corte de 70% e toda pontuacao acima desse valor indicava uma
qualidade de vida subdtima e de 100% 6tima. Nao foram encontradas diferencas entre

0S grupos, e todos pontuaram acima de 70%.
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Urzla et al. (2010) aplicaram o TAPQOL em 483 criancas pré-escolares
chilenas entre trés e cinco anos que frequentavam escolas privadas, semiprivadas e
publicas. Uma menor QV foi reportada para essas crian¢cas quando comparadas as
criancas avaliadas na Espanha e na Holanda, principalmente nos dominios
‘vitalidade’, ‘ansiedade’, ‘problemas de conduta’ e ‘interagao social’.

Os autores acreditam que este resultado pode estar relacionado as diferencas
culturais, pois muitos problemas persistem ou se agravam conforme o estilo de vida,
padrdes, contexto fisico e social em que os sujeitos estdo inseridos. Também foi
percebida uma menor QV relacionada ao maior numero de irmaos, com diminui¢ao
nos dominios ‘vitalidade’ e ‘desempenho motor’. Talvez com um numero maior de
filhos seja mais dificil que os pais consigam dedicar tempo e atencdo suficientes
conforme a necessidade de cada crianca.

Kethanarathan, Lee e de Mol (2011) aplicaram o TAPQOL com o objetivo de
analisar o impacto da prematuridade moderada e limitrofe na QVRS entre dois e cinco
anos de idade e compararam com seus pares a termo. Foi realizado um estudo de
coorte em RNPTs que nasceram entre 322 e 362 semanas de |G e foram admitidos
em uma unidade de cuidados secundéarios. Dentre as complicacbes neonatais
encontraram: hiperbilirrubinemia, hipoglicemia, sepse, bradicardia, anemia, além de
terem necessitado de oxigenoterapia e ventilacdo néo invasiva.

Os RNPTs apresentaram menor qualidade de vida nos itens ‘vivacidade’ e
‘problemas de estbmago’, em contrapartida apresentaram melhor QVRS que o grupo
controle nos itens ‘comportamento’, ‘sono’ e ‘comunicacao’, e os autores concluiram
gue RNPT moderados e limitrofes ndo apresentam QVRS reduzida.

Kidoo et al. (2011) verificaram a QVRS de criancas entre um e cinco anos que
realizaram tratamento para refluxo vesicoureteral aplicando o TAPQOL. Essas
criangas apresentaram, nos dominios ‘ansiedade’ e ‘interagdo social’ um escore
relativamente maior em relagdo ao grupo controle. Ja nos dominios ‘comportamento’,
‘problemas de estbmago’ e ‘comunicagdo’ os escores foram menores quando
comparados ao grupo controle.

Esses resultados levaram os autores a crerem que o diagndéstico e tratamento
do refluxo vesicoureteral teriam um impacto negativo em relacdo as queixas
gastrointestinais, comportamento e comunicagao e relacionaram este resultado ao

uso cronico de medicamentos.
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Um estudo realizado por Meijj et al. (2013) avaliou os efeitos a longo prazo da
exposicao intrauterina as tiopurinas na saude de criancas. O TAPQOL foi aplicado em
um grupo de 340 criancas aos seis anos de idade, cujas maes utilizaram tiopurinas
para tratamento de doenca inflamatoria intestinal durante o periodo gestacional. O
resultado apresentado pelo questionario sugere que o uso da substancia pela mae
durante a gestacdo ndo prejudica o desenvolvimento da criangca nem seu sistema
imune em longo prazo.

Werner et al. (2014) acompanharam criancas que foram submetidas a cirurgia
cardiaca com diagnéstico de cardiopatia congénita aos seis meses de idade,
aplicando o TAPQOL no primeiro ano de vida e novamente aos quatro anos de idade.
No primeiro ano de vida o grupo analisado apresentou menor escore no dominio fisico,
e aos quatro anos de idade apresentou um escore menor na funcdo cognitiva e maior
na interacao social em relagéo ao grupo controle.

Chuang et al. (2014) avaliaram os preditores de QVRS em criancas com
desordens do espectro autista (DEA) e correlaciona-los com a saude mental e nivel
de estresse de seus pais. O TAPQOL foi aplicado em criangas entre trés e cinco anos
de idade diagnosticadas com algum tipo de DEA. Este estudo mostrou que criancas
com DEA que apresentavam atividades diarias irregulares, que dispersavam
facilmente quando recebiam estimulos externos apresentaram menor QVRS e as
criancas que possuiam melhor habilidade de comunicacdo também possuiam uma
funcéo cognitiva melhor.

Apesar deste resultado positivo, as criangas mais velhas que apresentavam
melhor habilidade cognitiva apresentaram menores escores de QVRS e associaram
este resultado as expectativas dos pais em relacdo a crianca. Quanto aos pais,
agueles que se preocupavam mais com a interacao social e emocional de seus filhos,
passavam mais tempo e gastavam mais energia cuidando destes, resultando em
maior estresse e menor salde mental para os pais. Ou seja, a melhor QVRS de
criangas portadoras de DEA se dava as custas da saude mental de seus pais.

Lins (2014) avaliou a QVRS, em um estudo de coorte, de criangas com muito
baixo peso que ficaram internadas em UTIN de diversos hospitais da regido
metropolitana do municipio de Cuiaba-MT. A populacéo foi composta por 75 criancas
nascidas com IG abaixo de 37 semanas e peso abaixo de 1.500g, e o TAPQOL foi

aplicado aos 8 e aos 12 meses de IG corrigida.
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Neste estudo, o Unico brasileiro, verificou-se que a QVRS da populagéo
estudada melhorou entre os 8 e 12 meses, com uma QVRS considerada boa. Houve
melhora das pontuacdes em diversos dominios, porém acompanhada de piora do
comportamento.

A pesquisa de Carbonell-Estrany et al. (2015) avaliou uma populagdo de
criancas nascidas prematuras aos seis anos de idade, as quais foram hospitalizadas
no primeiro ano de vida por infeccdo pelo virus sincicial respiratorio. O estudo
objetivou verificar a presenca de sibilancia, a funcdo pulmonar, e a QVRS com a
aplicacdo do TAPQOL. Como resultado a QVRS destas criancas foi menor no dominio
respiratorio em relagdo ao grupo controle.

Montirosso et al. (2016) seguiram os moldes de van der Pal et al. (2008) e
analisaram se a QVRS de RNPTs ¢é afetada pela qualidade dos cuidados prestados
pela UTIN. Foram incluidos na amostra 102 RNPTs extremos que estiveram
internados em 20 UTINs italianas, as quais foram divididas entre UTIN de baixa
qualidade em cuidados com o desenvolvimento e de alta qualidade de cuidados com
o desenvolvimento.

As intervencdes relacionadas aos cuidados com o desenvolvimento usadas
para minimizar eventos estressores em UTIN foram: controle de estimulos externos,
controle da dor, método canguru e participacdo dos pais no cuidado. Assim como no
estudo de van der Pal et al. (2008), os autores verificaram que os RNPT de ambos
tipos de UTIN apresentaram QVRS comparaveis as de criancas a termo.

Apesar de ter sido aplicado em diferentes culturas, comparando diferentes
populacdes, utilizado para avaliar a QVRS de criancas saudaveis e o impacto do uso
de medicamentos continuos e doencas graves, o questionario TAPQOL cumpriu seu
papel de verificar o impacto das doencas, seus tratamentos em diferentes dominios
da vida da crianca.

A andlise desses estudos permitiu perceber que o TAPQOL é um instrumento
viavel, sélido, porém seu uso é diversificado. Pode ser utilizado em populacbes e
situacOes diferentes sem comprometer a confiabilidade dos resultados, desde que
tenha sido adequadamente validado e adaptado a populacdo a que se destina. Os
resultados provenientes deste questionario podem servir para planejar metas e

melhorias em varios ambitos de assisténcia as criancas pré-escolares.
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4 MATERIAIS E METODOS

Trata-se de um estudo epidemiolégico, observacional, transversal e
quantitativo, aprovado pelo Comité de Etica da Universidade Estadual de Ponta
Grossa sob o parecer de n° 1.756.983 (Anexo 1).

A populacéo estudada foi composta por uma amostra de conveniéncia de
criancas nascidas prematuras e que tivessem sido hospitalizadas (PT) na UTIN
do Hospital Universitario Regional dos Campos Gerais (HURCG). O grupo
controle foi formado por criancas nascidas a termo (T) que ndo necessitaram de
assisténcia de UTIN ao nascimento.

O HURCG é um hospital de ensino vinculado a Universidade Estadual de
Ponta Grossa que atende exclusivamente o Sistema Unico de Saulde. Além de
atender o municipio de Ponta Grossa, atende onze cidades da regido e sua UTIN
foi inaugurada no segundo semestre do ano de 2013. E importante salientar que
na época da inauguracao da UTIN, o HURCG néo contava com maternidade, ou
seja, todos os RNPTs que internaram nesse periodo nasceram em outras

maternidades do municipio de Ponta Grossa e da regido.

4.1 Delineamento da amostra

Para o delineamento da amostra foi consultado o livro de internamentos
da UTIN do HURCG e verificado o nimero de RNPT que internaram na unidade
de maio de 2014, até o més de maio de 2016, periodo este escolhido para que
durante a pesquisa as criangas contemplassem a idade minima de um até cinco
anos, sendo a idade necessaria para a aplicacdo do questionario.

Os critérios de inclusdo para o grupo PT foram: criancas entre um e cinco
anos de idade, nascidas com IG menor ou igual que 37 semanas e que
permaneceram internadas na UTIN do HURCG com diagnostico de
prematuridade. Os critérios de inclusédo para o grupo T (controles) foram: criancas
nascidas a termo com idade entre um e cinco anos e que nao possuam historico
de internagdes em UTIN.

Para ambos 0s grupos os critérios de exclusdo considerados foram: criangas
portadoras de enfermidade grave, com condicbes que podem levar a um efeito
negativo sobre sua QVRS, tais como: anomalias congénitas, sindromes, doencas

cardiacas, doencas degenerativas e condi¢cdes neuroldgicas graves.
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4.2 Coleta dos dados e obtencdo da amostra

Para a execucao desse estudo foram utilizadas vérias formas de coletas de
dados e em todas, os pais ou responsavel eram informados sobre a pesquisa e
concordavam em participar, assinando o termo de consentimento livre esclarecido
(TCLE) (Apéndice 1), nos termos da Resolucao 466/2012 do Conselho Nacional de
Etica em Pesquisa, sendo aplicado o questionario TAPQOL (Anexo 2) e um formulario
relacionado a saude e condi¢cBes socioecondmicas e culturais elaborado segundo
o critério Brasil (Associacédo brasileira de empresas de pesquisas) (Apéndice 2).

Para o grupo PT foram utilizadas trés formas de coletas de dados: 1) na
consulta de acompanhamento com o meédico pediatra no ambulatério do HURCG;
2) para os casos que ja estavam em alta do acompanhamento e que residiam no
municipio de Ponta Grossa, ap6s agendamento por telefone, a pesquisadora foi
até o domicilio; 3) para os casos que residiam em outro municipio, e em Ponta
Grossa, mas nao foram localizados por telefone, os instrumentos usados para a
coleta de dados (TCLE, questionario e formulario), foram enviados por correio
acompanhados de uma folha de instru¢cées (Apéndice 3) e com um envelope
previamente selado para que pudessem remeter de volta para a pesquisadora.

Os procedimentos de envio de questiondrios pelos correios seguiram as
sugestbes de Hunt e White (1998) para aumento da taxa de respostas. Os autores
recomendam que pesquisas por correspondéncias sejam acompanhadas por uma
carta de apresentacdo, o questionario a ser utilizado e um envelope selado para
remeter de volta a correspondéncia, € no caso dos nao-respondentes, tentativa de
novo contato pessoal ou telefonico.

Para o grupo T foram utilizadas duas formas de coleta de dados: uma
guando as criancas compareceram a unidade basica de saude (UBS) para a
consulta de puericultura e outra durante palestras promovidas no HURCG sobre
saude bucal para criangcas que nasceram neste hospital. Para Pereira, Teixeira e
Santos (2012) utilizar metodologias complementares associadas a instrumentos
padronizados de avaliacdo facilita a comparagcdo com outros estudos permitindo
uma maior proximidade com a realidade, portanto optou-se por utilizar o

formulario de coleta e um grupo controle.
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Foram consideradas perdas as criangas, de ambos os grupos, cujos dados nao
puderam ser coletados no periodo proposto independentemente do motivo (Gbito,
endereco nao localizado ou recusa em participar).

Ao analisar o livro de internamentos da UTIN do HURCG verificou-se que
66 criancas com diagnéstico de prematuridade internaram no periodo
estabelecido para a pesquisa, sendo que destas, foram excluidas 16 que foram a
Obito e uma por malformacao congénita. Sendo assim, 49 criancas eram elegiveis
para participar da pesquisa.

Foi feita tentativa de contato telefénico com os responsaveis dos 49 RNPT que
contemplaram os critérios de inclusdo. Destes, somente 19 foram localizados por
telefone, sendo que 14 aceitaram a participacdo na pesquisa, um recusou de imediato
e quatro concordaram com a participacao ao contato telefénico, porém néo retornaram
a correspondéncia com o questionario.

Para os responsaveis dos 30 RNPT que nédo foram localizados por contato
telefénico, correspondéncias foram enviadas e trés questionarios foram respondidos,
13 os correios retornaram por endereco nao encontrado e 11 foram extraviados ou
nao respondidos. A amostra final foi composta por 17 RNPT. A figura 2 a seguir
sintetiza a obtencdo da amostra:

Figura 1 — Obtencéo da amostra do grupo PT a partir dos critérios de incluséo:
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Fonte: A autora.
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Nas UBS visitadas pela pesquisadora, foram coletados dados de 14 criancas
e, apesar das diversas tentativas e de as unidades designarem um dia especifico para
puericultura de criancas acima de um ano de idade, a baixa adesé&o dificultou a
obtencdo dessa amostra. Nas palestras promovidas no HURCG foram coletados
dados de 10 criancas. Todos os pais abordados aceitaram participar da pesquisa e 0s
guestionarios foram respondidos nesse mesmo momento. A amostra do grupo T foi
entdo composta por 24 criangas, todas nascidas no municipio de Ponta Grossa, porém

em diferentes maternidades.

4.3 Instrumento de coleta

A medida do impacto da prematuridade por instrumentos especificos ja foi
criticada por ser considerada um nicho muito pequeno para poder refletir um conceito
tdo global quanto a QV. Diante disso, aumentou 0 interesse por instrumentos
genéricos possibilitando uma perspectiva mais abrangente da experiéncia apds o
nascimento prematuro. (MOTTRAM; HOLT, 2010).

Questionarios genéricos, como o TAPQOL, possibilitam uma visédo global da
QVRS e comparacbes entre populacdes doentes e saudaveis, tornando mais
fidedigna a avaliagdo do impacto de uma condicéo crénica (SCHEPERS et al., 2017).
Muitos estudos relatam um ou até mais de um desfecho desfavoravel relacionado ao
internamento em UTIN, porém sdo escassos 0s que analisam de forma global os
impactos dessa hospitalizacdo. (KLASSEN et al., 2004).

Como mencionado anteriormente, o TAPQOL é um instrumento
multidimensional composto de 43 itens distribuidos em 12 subdominios, considerados
essenciais para criancas entre um e cinco anos (FEKKES et al., 2000). Os dominios
estdo descritos na tabela 1 juntamente com as facetas analisadas e as questbes

relacionadas a cada dominio e faceta.



Tabela 1 — Relacdo entre os dominios, facetas e questdes do TAPQOL.

Dominios Facetas Questdes
Problemas de estémago Problemas estomacais e 1,2,9
intestinais
Problemas de pele Analisa problemas de pele 3,45
Como eczemas, coceiras e pele
seca.
Problemas de pulméo Analisa dificuldades 6,7,8
respiratorias, problemas
pulmonares, bronquite.
Problemas para dormir Analisa dificuldades para dormir 10,11,12,13
como permanecer acordado,
choro, ou dificuldade para
dormir a noite.
Apetite Analisa se a crianca tem falta 14,15,16

de apetite, dificuldade para
comer o suficiente, recusa
alimentos.
Problemas comportamentais Analisa comportamentos
dificeis ou agressivos.
Humor positivo ‘ Analisa emocdes positivas
Ansiedade Analisa se a crian¢a esta
ansiosa, tensa ou assustada.
Vivacidade Analisa se a crianca esta ativa
e cheia de energia.

Interac&o social (acimade 18 Analisa o contato social com

meses de idade) outras criancgas,
Funcdo motora (acima de 18 Analisa problemas motores
meses de idade) como dificuldades em andar,

correr, subir escadas e

equilibrio.
Comunicagéo (acima de 18 Analisa habilidades de
meses de idade) comunicacao da crianca

comparadas a criancas da

mesma idade.

17,18,19,20,21,22,23

24,25,26
27,28,29

30,31,32

33,34,35

36,37,38,39

40,41,42,43

Fonte: Adaptado de FEKKES, M.; BRUIL, J.; VOGELS, T. TAPQOL-manual. Leiden, 2004.
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Além da questédo principal, a qual apresenta trés alternativas, a maioria das
questbes do TAPQOL apresenta uma subquestdo, essa apresentando quatro
alternativas. A questéo principal verifica a existéncia de alguma queixa ou limitacdo
funcional, e a subquestao refere-se a reacao da crianca em relacdo a esta queixa ou
limitacdo, ou seja, a subquestdo sera respondida somente se houver uma resposta
positiva referente a queixa ou limitacdo. (FEKKES; BRUIL; VOGELS, 2004).

Nos dominios que avaliam sono, apetite, problemas respiratérios, de
estbmago, de pele, motor e comunicacado, cada item possui duas questdes. Nesses,
primeiramente € registrada a frequéncia de uma queixa especifica ou limitacdo nos
ultimos trés meses. Se algum problema é relatado, o bem-estar da crianga em relacédo
ao problema é avaliado pela percepc¢éo dos pais. (FEKKES et al., 2000).

Cada item é codificado em uma Unica pontuacéo, variando de zero a quatro.
Uma pontuacdo de 4 é dada se a crianga nao tiver problema; uma pontuacéo de trés
se a crianga tiver um problema (ou seja, ‘ocasionalmente’ ou ‘frequentemente’), mas
a crianga se sente ‘bem’ durante o problema; uma pontuacédo de dois se a crian¢a tem
um problema e se sente ‘ndao muito bem’, uma pontuagdo de um se a crianca tem um
problema e se sente ‘um pouco mal’ e 0 se a crianga tem um problema e se sente
‘mal.’(FEKKES et al., 2000).

Ja4 nos dominios que avaliam funcdo social, problemas comportamentais,
ansiedade, humor positivo e vivacidade, os itens medem apenas a frequéncia de uma
queixa especifica ou limitagdo durante os ultimos trés meses. Nos itens relacionados
a esses dominios, ndo se pergunta como a crianga se sente, pois, esses itens ja
implicam um estado emocional positivo ou negativo.

Nessas escalas, cada pontuacéo do item varia de zero a dois. Uma pontuacao
de dois é dada se a crianga ‘nunca’ tiver um problema; uma pontuacdo de um se a
crianga ‘ocasionalmente’ referir um problema e uma pontuacéo de zero se a crianca
‘frequentemente’ tiver um problema (FEKKES et al., 2000). A figura 2 detalha como

deve ser feita a pontuagéo de cada item.
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Figura 2 — Exemplo de pontuacdo do TAPQOL.

Nos ultimos trés meses, o seu filho teve.

Falta de ar? [ Nunca | [1 Ocasionalmente [ Frequentemente
{4} [

Nessas ocasides meu filho sentiu:

OBem [ON&omuitobem [ Umpoucomal [Mal
{3} {2} 11+ 10}

Como estava o humor do seu filho esteve nos Gltimos trés meses?

Alegre O Nunca O Ocasionalmente O Frequentemente
{2} 11} {0}

Fonte: Adaptado de Fekkes 2000.

Para o calculo dos escores é necessario analisar os resultados da pontuacéo
dos dominios, que sdo calculados somando-se 0s pontos dos itens dentro dos
dominios. Em seguida séo transformados linearmente em uma escala de 0-100, onde
mais pontos significa melhor qualidade de vida, podendo ter um Grupo | com escores
menores e Grupo |l, os que obtiverem escores maiores. O tempo de preenchimento

do questionario é de aproximadamente dez minutos. (SCHEPERS et al., 2017).

4.4 Procedimento de anéalise

As variaveis socioeconémicas e de saude foram analisadas utilizando-se a
estatistica descritiva, frequéncias absoluta e relativa e medidas de tendéncia central
e disperséo. Os escores das escalas do TAPQOL foram apresentados como médias,
desvios-padrbes e medianas para as criangas nascidas a termo, para as prematuras
como um todo, para as prematuras nascidas com menos de 32 semanas, para as
prematuras nascidas entre 32 e 36 semanas e para as prematuras como um todo,
segundo as variaveis sociodemograficas e de saude.

Os testes Qui-quadrado de Pearson e Exato de Fisher foram utilizados para
avaliar as associacdes entre as varidveis sociodemograficas e de saude entre o0s

grupos (PTeT).
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O teste de Mann Whitney foi utilizado para as comparagdes dos escores das
escalas do TAPQOL entre as criancas do grupo PT com as criancas do grupo T, entre
as criancas do grupo PT nascidas com menos de 32 semanas com as nascidas entre
32 e 36 semanas e entre criangas do grupo PT como um todo segundo as variaveis
sociodemogréficas e de saude. A verificagcdo da gaussianidade dos dados foi realizada
pela andlise de histogramas e pelo teste de Shapiro-Wilk.

Os dados foram processados no banco de dados Excel 2010 e a analise
estatistica obtida com auxilio do programa Statistical Package for Social Science

(SPSS) versao 15.0, sendo considerados significativos valores de p<0,05.
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5 RESULTADOS

O grupo PT foi composto por sete criangas do sexo feminino e 10 do sexo
masculino, sendo a média de idade de 32,52 meses e a média de IG de 31,7 semanas.
A média de dias de internamento foi de 41,17 dias e em relacéo tipo de parto 38,8%
das criancas nasceram de parto normal, 33,3% nasceram de parto cesarea e 27,7%
ndo apresentavam esse dado no prontuario. A nota de APGAR néo estava presente
em trés dos prontudrios analisados, e a média dessa nota nos prontudrios em que
havia esses registros foi de 7,23 no primeiro minuto e de 8,69 no quinto minuto. A taxa
de resposta foi de 34,69%.

Os dados néo registrados em prontuario provavelmente se devem ao fato de
que a essa época 0 HURCG ndo contava com maternidade e a maioria dos recém-
nascidos eram encaminhados de outros municipios com dados maternos ausentes e
poucas informacgdes sobre o nascimento. Em relacdo ao uso de suporte de ventilacao
mecanica, 50% do grupo PT fizeram uso e 50% nao necessitaram desse suporte.

O grupo T foi composto de 12 criangas do sexo feminino e 12 do sexo
masculino e a média de idade desse grupo foi de 29,6 meses no momento da coleta
e de 39 semanas de IG ao nascimento. Nao foram relatados internamentos no ultimo
ano em ambos os grupos e também nao foram verificadas dificuldades em relagéo ao
preenchimento do questionario por parte dos pais. A tabela 2 dispde as variaveis

sociodemogréficas encontradas em ambos 0s grupos.
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Tabela 2 - Distribuicdo das criangas nascidas prematuras/PT (n=17) e nascidas
a termo/T (n=24), segundo variaveis sociodemograficas e de saude.

Variaveis Prer':‘(aojol;ras Tneg;‘);) OR (IC95%)
Sexo 0,58* 1,4 (0,4-5,0)
Masculino 10 (58,8) 12 (50,0)

Feminino 7(41,2) 12 (50,0)

Idade em anos 0,97* 1,0(0,3-3,6)
<3 10 (58,3) 14 (58,3)

>3 7 (41,2) 10 (41,7)

Escolaridade da mae 0,43** 0,4 (0,7-2,3)
<11 anos 2(11,8) 6 (25,0)

> 11 anos 15 (88,2) 18 (75,0)

Escolaridade do pai 0,67 1,33 (0,3-5,1)
<11 anos 6 (40,0) 8 (33,3)

> 11 anos 9 (60,0) 16 (66,7)

Frequenta creche ou 0,35 0,5 (0,1-1,9)
escola

Sim 6 (35,3) 12 (50,0)

N&o 11 (64,7) 12 (50,0)

Doenca crbnica 0,41* -

Sim 1(5,9) 0 (0,0)

Nao 16 (94,1) 24 (100,0)

Faz acompanhamento

com profissional de 0,61* 0,7 (0,2-2,6)
saude

Sim 10 (58,8) 16 (66,7)

N&o 7(41,2) 8 (33,3)

Classe social 0,24* 2,2(0,6-7,9)
AouB 9 (52,9) 17 (70,8)

CouDouE 8 (47,1) 7(29,2)

* teste Qui-quadrado de Pearson.
**Teste Exato de Fisher.

Os valores totais apresentam pequena variacao devido a algumas informacdes faltantes para a

variavel.
Fonte: A autora.

Comparando-se o grupo PT com o T, ndo houve diferenca significativa para as

variaveis sociodemogréficas e de saude. O Unico registro de doenca cronica no grupo

PT foi um caso de retinopatia da prematuridade, e foi referido pelos pais que haveria

uma consulta com o oftalmopediatra na mesma semana em que foi respondido o

guestionario e que estava prevista uma possivel alta para a crianca.

A tabela 3 apresenta os escores do TAPQOL encontrados nos 12 subdominios

abordados pelo questionario e a comparacao entre 0Ss grupos.
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Tabela 3 - Escores das escalas do TAPQOL (média, desvio-padrdo e mediana) para
criancas nascidas prematuras/PT comparadas com criangas nascidas a termo/T.

Escalas Prematuras Termo
n  Média (DP) Mediana n  Média (DP) Mediana

Estdmago 17 82,8 (26,1) 100,0 24 86,4 (13,6) 87,5 0,53
Pele 17 89,7 (18,3) 100,0 24 91,7 (11,8) 100,0 0,98
Pulmé&o 17 90,7 (16,9) 100,0 24 92,0 (17,1) 100,0 0,84
Sono 17 86,4 (21,7) 93,7 24 79,7 (16,6) 78,1 0,07
Apetite 17 86,8 (16,7) 100,0 24 79,5 (20,3) 83,3 0,21
Vivacidade 17 99,0 (4,0) 100,0 24 97,2 (10,6) 100,0 0,75
Humor positivo 17 98,0 (5,5) 100,0 24 97,9 (5,6) 100,0 0,94
Comportamento 16 80,4 (18,3) 85,7 24 76,5 (21,4) 82,1 0,68
Ansiedade 17 86,3 (14,7) 83,3 24 72,9 (16,2) 66,7 0,01
Interacdo Social* 15 94,4 (10,3) 100,0 18 94,4 (12,8) 100,0 0,96
Funcdo motora* 15 100,0 (0,0) 100,0 18 97,6 (3,8) 100,0 0,01
Comunicacéao* 15 89,6 (20,7)100,0 18 94,8 (8,6) 100,0 1,00

Escores variam de 0 a 100, maiores escores indicam melhor qualidade de vida.
*Apenas para criancas com 18 meses de idade ou mais

Utilizado Teste de Mann-Whitney

DP=desvio-padrdo

Fonte: A autora.

Comparando-se os resultados do TAPQOL entre o grupo PT e T (Tabela 3),
obteve-se uma diferenca significativa nas escalas ‘ansiedade’ e ‘fungdo motora’,

demonstrando uma QVRS maior no grupo PT em relacdo ao T. O grafico 1 apresenta

a média dos escores obtidos entre 0s grupos facilitando a visualizacdo e comparacao.
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Gréfico 1- Escores médios das escalas do TAPQOL para as criangcas nascidas

prematuras (PT) e a termo (T).
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Fonte: A autora.

A tabela 4 apresenta a comparacao dos escores médios do TAPQOL entre as
criangas nascidas prematuras com IG menor de 32 semanas (extremos e moderados)
e entre 32 e 36 semanas (limitrofes). Apenas a variavel estdbmago apresentou
diferenca estatistica enquanto as demais ndo apresentaram diferenca significativa

entre oS grupos.
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Tabela 4 - Escores das escalas do TAPQOL (média, desvio-padrdo e mediana) para
criancas nascidas prematuras com idade gestacional menor de 32 semanas e entre
32 e 36 semanas.

Prematuras Prematuras
Escalas (menos de 32 semanas) (entre 32 e 36 semanas) p
n Média (DP) Mediana n  Média (DP) Mediana

Estdmago 7 97,6 (6,3) 100,0 10 72,5 (29,9) 83,3 0,05
Pele 7 92,9 (8,9) 100,0 10 87,5 (23,0) 100,0 0,91
Pulméo 7 90,5 (12,2) 100,0 10 90,8 (20,2) 100,0 0,54
Sono 7 92,0 (6,9) 93,7 10 82,5 (27,6) 93,7 0,88
Apetite 7  89,3(13,4) 100,0 10 85,0 (19,2) 95,8 0,67
Vivacidade 7 100,0 (0,0) 100,0 10 98,3 (5,3) 100,0 0,40
Humor positivo 7 97,6 (6,3) 100,0 10 98,3 (5,3) 100,0 0,79
Comportamento 6 82,1 (134) 85,7 10 79,3 (21,4) 82,1 0,23
Ansiedade 7 85,7 (11,5) 83,3 10 86,7 (17,2) 91,7 0,54
'S”;ifgfao 6 91,7 (13,9) 100,0 9 96,3 (7,3) 100,0 1,00
Funcdo motora* 6  100,0 (0,0) 100,0 9 100,0 (0,0) 100,0 0,23
Comunicacao* 6 97,9 (5,1) 100,0 9 84,0 (25,4) 100,0 0,59

Escores variam de 0 a 100, maiores escores indicam melhor qualidade de vida.
*Apenas para criancas com 18 meses de idade ou mais

Utilizado Teste de Mann-Whitney

DP=desvio-padrdo

Fonte: A autora.

A tabela 5 apresenta a distribuicdo dos escores médios do TAPQOL do grupo
PT, segundo variaveis sociodemogréficas e de saude que apresentaram significancia
estatistica para determinadas escalas: sexo (estbmago), escolaridade do pai (pele,
pulmao, sono e comportamento), acompanhamento com profissional de saude (pele),
idade da crianca (pulméao e interacdo social) e classe social (ansiedade).

As comparagfes dos escores medios das escalas do TAPQOL do grupo PT em
relagao as variaveis escolaridade da mae em anos (<11 anos ou >11 anos), frequentar
ou nao creche ou escola, apresentar ou ndo doenca crbnica e dias de internamento
na UTIN (=30 dias ou >30 dias) ndo apresentaram diferenga significativa (todos os

valores de p>0,05) (dados nédo apresentados).
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Tabela 5 - DistribuicAo dos escores médios do TAPQOL segundo variaveis
sociodemogréaficas e de salude que apresentaram significancia estatistica em
criancas nascidas prematuras/PT.

Escalas n Variavel Média(DP)Mediana p
A 17 Sexo masculino 98,3 (5,3) 100,0 0,01
Estomago Sexo feminino 60,7 (28,3) 50,0
15 Escolaridade do pai < 1lanos 76,4 (26,0) 83,3 0,04
Escolaridade do pai > 11anos 97,2 (5,9) 100,0
Pele Acompanha com profissional 98,6 (3,4) 100,0 0.04
17 de saude
N&o acompanha 82,4 (23,0) 83,3
17 Idade da crianca < 3 anos 84,1 (19,8) 91,7 0,03
Pulma&o Idade da crianca = 3 100,0 (0,0) 100,0
15 Escolaridade do pai <11 anos 76,4 (22,0) 75,0 0,02
Escolaridade do pai > 11anos 98,1 (5,6 (100,0)
Sono 15 Escolaridade do pai < 1lanos 68,7 (29,3) 84,4 <0,01
Escolaridade do pai > 11 anos 95,8 (6,2) 100,0
Combortamento 15 Escolaridade do pai <11 anos 69,0 (19,5) 67,8 0,04
P Escolaridade do pai > 11 anos 88,9 (14,3) 92,9
: Classe social A ou B 94,4 (8,3) 100,0 0,01
Ansiedade 17" Classe social C ou D ou E 77.1 (15,3) 83.3
Idade da crianca < 3 anos 89,6 (12,4) 91,7 0,04

Interac&o Social*

15

Idade da criangca = 3

100,0 (0,0) 100,0

Escores variam de 0 a 100, maiores escores indicam melhor qualidade de vida.
*Apenas para criangas com 18 meses de idade ou mais.
Utilizado teste de Mann-Whitney

DP=desvio-padrdo
Fonte: A autora.
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6 DISCUSSAO

Na maioria dos casos, o0 RNPT necessita da assisténcia de uma UTIN
imediatamente ao nascimento, e a baixa IG associada ao baixo peso ao nascer,
implicam em longos periodos de internamento. Esse periodo € critico para os RNPTSs,
pois esses sdo expostos a diversos estimulos e condi¢cdes para 0s quais nao estao
preparados como o excesso de ruido, luminosidade e manipulacdo, procedimentos
invasivos e dolorosos, necessidade de ventilagéo artificial, separagéo dos pais, dentre
outros.

Esses estimulos nocivos afetam a autorregulacdo e consequentemente 0s
mecanismos de homeostase do RNPT, podendo afetar seu desenvolvimento
(GIACHETTA et al., 2010), diante de todas essas circunstancias questiona-se qual o
impacto que essa exposicdo ocasiona na QVRS no periodo pré-escolar.

O TAPQOL tem sido utilizado em diversos paises para avaliar a QVRS em
criancgas portadoras de alguma condicdo patoldgica ou ndo (CARBONELL-ESTRANY
et al.,2015; CHUANG et al.,2014; KIDOO et al.,2011; KUBBA; SWAN; GATEHOUSE,
2005; LINS, 2014; MEIJ et al., 2013; MOHANGOO et al., 2005; THEUNISSEN et al.,
2001; URZUA et al., 2010; VAN AGT et al., 2005; WERNER et al., 2014) sendo um
bom instrumento para avaliacdo da QVRS em criancas pré-escolares, podendo ser
usado para verificar o impacto de doencas e/ou seus tratamentos em diferentes
dominios da vida da crianca, como o fisico, psicoldgico e social (FEKKES et al.,2000;
LEE et al., 2005; PRADO et al., 2008).

No entanto, a possibilidade de discusséo foi bastante limitada por ser um
questionario relativamente novo para a populacao brasileira e pelas caracteristicas da
populacao estudada, jA que no decorrer da pesquisa a amostra foi se apresentando
basicamente por prematuros moderados e limitrofes.

E importante lembrar que a média de IG da amostra foi de 31,7 semanas,
estando dentro de uma populacdo com risco elevado de complicacbes neonatais, ja
que h& uma propensdo em desenvolver condicdes como taquipneia transitéria do
recém-nascido, apneia, necessidade de suporte ventilatorio mecanico, hemorragia
periintraventricular, sepse, instabilidade térmica, ictericia, problemas alimentares,
retinopatia da prematuridade, broncodisplasia pulmonar, e até mesmo o risco de obito.
(SHAPIRO-MENDOZA; LACKRITZ, 2012; TREMBATH et al., 2016).
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Esses agravantes no periodo neonatal podem levar a comorbidades a longo
prazo como paralisia cerebral, asma, dificuldades de aprendizado e alteracfes no
crescimento refletindo diretamente na QV. (SHAPIRO-MENDOZA; LACKRITZ, 2012;
MORGAN; BOYLE, 2017).

Além disso, poucos sédo os estudos comparativos que avaliam a QVRS em
criancas prematuras hospitalizadas, e estudos brasileiros sdo praticamente
inexistentes, portanto para a discusséo, optou-se por confrontar os dados de QVRS
somente com os estudos que utilizaram o TAPQOL.

O perfil das caracteristicas sociodemogréficas e de saude das criancas
incluidas nesta avaliagdo constitui uma informacao necessaria, para que se possam
definir as caracteristicas da populacdo de PT e T avaliada a fim de identificar
diferencas e possiveis fatores relacionados a QVRS (ALMEIDA et al.,2012;
HACKBARTH et al., 2015). Apesar de néo ter havido diferencas estatisticas quanto
aos resultados encontrados referentes ao perfil entre os grupos PT e T, é importante
apontar algumas consideracdes sobre os achados neste estudo.

Ocorreu uma homogeneidade referente ao género, idade, escolaridade da
mae e pai, acompanhamento profissional e se frequenta creche ou escola. Vale
destacar que o Unico registro de doenca crénica foi no grupo de prematuros. O estudo
de Theunissen et al. (2001) vai de encontro com esses achados ja que em seu estudo
0 nivel socioeconbémico dos pais nao influenciou na percepcdo da QVRS de seus
filhos, e este também teve menor associacao a QVRS que fatores perinatais, doencas

pulmonares e circulatérias.

6.1 Comparacao da QVRS entre grupos

Na pesquisa realizada por Fekkes et al. (2000) para o desenvolvimento do
TAPQOL foram analisados trés grupos distintos: criancas a termo, prematuras e
portadoras de doencas cronicas. Na comparacdo entre 0S grupos a termo e
prematuros, os dominios ‘problemas de pulmao’, ‘estbmago’, ‘comunicagao’ e
‘ansiedade’, apresentaram significancia estatistica, com o grupo a termo
apresentando melhor escore.

JA no presente estudo, o dominio ‘ansiedade’ também apresentou
significAncia estatistica, com o grupo PT apresentando um melhor escore (86,3) em

relacdo ao grupo T (72,9), porém ambos 0s grupos apresentaram pontuagdes maiores
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qgue o do estudo de Fekkes et al. cujo grupo a termo apresentou uma pontuagao de
79,2 e 0 grupo de prematuros uma pontuacao de 66,9.

Rajmil et al. (2011) seguiram o modelo proposto por Fekkes et al. (2000) e
avaliaram trés grupos na validacdo do TAPQOL para o espanhol. Os autores
concluiram que as criangas do grupo termo apresentaram resultados melhores de
QVRS de uma maneira geral, porém analisando os resultados isoladamente, houve
significancia estatistica em relacdo ao grupo termo e pré-termo em quatro dominios,
sendo que houve uma pontuacdo maior no grupo de prematuros em relacdo aos
dominios ‘humor positivo’ (100) e ‘comportamento’ (72,1).

Tay et al. (2013) também correlacionaram grupo de prematuros e grupos de
nascidos a termo na validacdo do TAPQOL para a lingua malaia, e entre 0os grupos
quatro itens apresentaram significAncia estatistica com as maiores pontuacfes
pertencendo as criancas nascidas a termo, sendo estes: sono, problemas de pulméo,
funcdo motora e comunicacdo. No presente estudo a funcdo motora também
apresentou significancia estatistica, porém, com 0s escores maiores pertencendo ao
grupo PT.

O estudo de Montirosso et al. (2016) aplicou o TAPQOL para avaliagcao da
QVRS de RNPTs aos 60 meses de idade, que ficaram internados em UTINS e
comparou com criancas a termo. O grupo de RNPT ainda foi separado em outros dois:
um de RNPT que ficaram internados em UTINs com alta qualidade de cuidados com
o desenvolvimento e UTINs com baixa qualidade de cuidados com o desenvolvimento.

As criangas prematuras internadas nas UTINs de alta qualidade apresentaram
um bom escore de QVRS caracterizado por uma melhor vitalidade, melhor interacéo
social e menos dificuldades no desenvolvimento motor. Os autores também relataram
um resultado inesperado quanto a QVRS das criangas que estiveram internadas em
UTINs classificadas como baixa qualidade, pois estas apresentaram resultados
similares de QVRS quando comparadas as provenientes das UTINs de alta qualidade,
porém ndo encontraram uma explicagéo plausivel para este resultado.

Theunissen et al. (2001) aplicaram o TAPQOL em criangas a termo e
prematuras (essas divididas em dois grupos abaixo de 32 semanas de IG e entre 32
e 36 semanas de IG). As criangcas com IG abaixo de 32 semanas apresentaram
escores mais baixos que os outros dois grupos nos dominios ‘problemas respiratorios’,

‘problemas de estdbmago’, ‘disturbios alimentares’, fun¢gdo motora’, ‘comunicagao’ e
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‘ansiedade’. Os itens ‘fungdo motora’ e ‘ansiedade’ também apresentaram diferenga
significativa em nosso estudo, porém com pontuacdes maiores para o grupo PT.

Movimentos ativos fetais importantes para o desenvolvimento motor da crianca
no futuro iniciam-se no terceiro trimestre de gestacdo. Como a amostra do presente
estudo j& se encontrava nessa fase gestacional (a qual tem inicio em torno da 272
semana de gestacao) pode ser que a crianca tenha vivenciado aprendizados motores
suficientes para que nao apresentasse atrasos.

Campos, Soares e Cattuzzo (2013) discorrem que, evidéncias apontam que
sequéncia progressiva das aquisicdbes motoras de RNPT ocorra dentro da
normalidade, sugerindo que o desenvolvimento ndo depende exclusivamente de
fatores oriundos do organismo, mas também de sua relacdo com fatores externos,
indicando que as criangas que estejam em uma desigualdade biol6égica, porém em um
ambiente positivo, podem se equiparar com seus pares.

Ainda em relacdo ao estudo de Theunissen et al. (2001) houve uma diferenca
significativa entre os prematuros com IG abaixo de 32 semanas e 0s com IG entre 32
e 36 semanas nos dominios ‘fungdo motora’, ‘comunicagao’ e ‘ansiedade’, o que os
autores correlacionaram justamente com a IG. Enquanto no presente estudo as
criancas com IG abaixo de 32 semanas apresentaram escores mais baixos que o
grupo de nascidos entre 32 e 36 semanas de |G nos dominios ‘problemas de pulmao’,
‘humor positivo’, ‘ansiedade’ e ‘interagao social’. O escore ‘problemas de estdbmago’
teve uma diferencga significativa entre os prematuros com IG abaixo de 32 semanas e
os com IG entre 32 e 36 semanas, onde estes obtiveram um escore menor.

Uma hipotese para essa diferenca ter se apresentado se deva, talvez a
presenca de refluxo gastroesofagico (RGE) no periodo neonatal, condicdo muito
comum em RNPT (VAN DER PAL et al., 2008). Um estudo (DANI et al., 2017) analisou
as admiss6es em unidade de cuidados neonatais por ocorréncia de cianose em RNPT
limitrofes e nascidos a termo e constatou que o diagndstico mais comum foi RGE com
uma populacdo de 65% do sexo feminino.

Kethanarathan, Lee e de Mol (2011) realizaram um estudo de coorte em um
anico centro que avaliou a QVRS de 362 criancas nascidas prematuras entre 32 e 36
semanas que estiveram internadas em uma unidade neonatal a nivel secundario,

onde sdo admitidos prematuros nascidos acima de 32 semanas de IG que nao
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necessitam suporte ventilatério invasivo ou uso de inotrépicos, e comparou 0S
resultados com criancas nascidas a termo.

O grupo de prematuros apresentou um escore mais baixo nos itens problemas
no estdmago (88.8) e vivacidade (96.2), porém, esse grupo apresentou uma QVRS
maior em relacao ao grupo de nascidos a termo nos itens comportamento (71.0), sono
(85.0) e comunicacédo (92.3). A IG e o tempo de hospitalizacdo néo influenciaram nos
resultados do TAPQOL, a unica relacdo com significancia estatistica com as
condi¢cBes neonatais foi 0 uso de ventilagcdo ndo invasiva e problemas pulmonares, e
de forma geral, os autores concluiram que a populacédo estudada ndo vivencia uma
QVRS diminuida.

Essa pesquisa foi a que apresentou caracteristicas mais proximas da
populacdo do presente estudo, bem como seus resultados. Ambos os estudos
apresentaram uma boa pontuacdo em relacdo a QVRS na populagédo prematura com
alguns dominios superando os respectivos grupos controles.

Carbonell-Estrany et al. (2015), como parte de uma pesquisa sobre o virus
sincicial respiratério (VSR), aplicou o TAPQOL em uma populacdo de prematuros
moderados e limitrofes, nascidos entre 31 e 35 semanas de |G, por um periodo de 6
anos, separando-as em dois grupos: um de criangas que ficaram internadas no
primeiro ano de vida devido a infec¢des causadas pelo VSR, e um grupo que nao
necessitou internamento.

O unico dominio que apresentou significancia estatistica, e somente no 4° e 5°
anos de vida, foi o de problemas respiratérios, obtendo uma média de 93,96 nos casos
e de 95,76 nos controles. Ao comparar esse resultado com o do presente estudo,
percebe-se que mesmo as criancas que tiveram problemas respiratorios pontuaram
melhor que os grupos PT (90,7) e T (92,0) dessa pesquisa.

Na comparacédo dos escores obtidos pelos grupos do presente estudo com a
literatura torna-se evidente a necessidade de comparar populagdes de uma mesma
cultura e regido, pois os resultados diferem bastante, além de ser impreterivel lembrar
da definicdo de QV, como um constructo subjetivo que pode mudar de acordo com o
estagio da vida da pessoa, antes de apontarmos que uma determinada populacéo

possui melhor QVRS que outra.
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6.2 QVRS dos prematuros x variaveis sociodemograficas e de saude

Ao correlacionarmos as caracteristicas sociodemograficas e os dominios do
TAPQOL do grupo PT, houve significancia estatistica em alguns, a saber: o sexo
(estbmago), escolaridade do pai (pele, pulmdo, sono e comportamento),
acompanhamento com profissional de saude (pele), idade da crianca (pulméo e
interac&o social) e classe social (ansiedade).

Nenhum dos estudos que aplicou o TAPQOL relatou significancia em relacao
a escolaridade dos pais. Muito se fala no nivel educacional das maes quando as
pesquisas sado relacionadas a criancas, inclusive alguns estudos registraram somente
a escolaridade dessas (LINS, 2014; MONTIROSSO et al., 2016), porém no nosso
estudo a escolaridade do pai foi o item que mais apresentou dominios
correlacionados. Entretanto, ndo foram encontrados dados na literatura que
fundamentem as relagdes, inclusive talvez isso se deva ao fato de a escolaridade do
pai ser subestimada nas pesquisas com esse publico.

Para Holditch-Davis (2010) criancas prematuras ndo apresentam padrdes de
sono prejudicados, porém esses padrées sao influenciados pelo desenvolvimento
psicossocial e estimulo social que a crianca recebe. A relacdo pais-filhos pode ser
significativamente afetada pelo nascimento prematuro, pois a imaturidade do RNPT
interfere no processo de ligacao pds-natal e construgdo dos lacos afetivos, que tem
inicio antes do nascimento e é uma parte fundamental do sistema comportamental
gue prepara os adultos para o cuidado. Isso pode gerar uma barreira para a interacao
afetiva entre pais e filhos. (SCHIMITT et al., 2016).

Em relacio a idade da crianca e o dominio ‘problemas de pulmao’, em nosso
estudo criancas com idade menor de 3 anos apresentaram um escore médio de 84,3
menor do que o escore das criangas com 3 anos ou mais (100,0). Esse achado é
corroborado com o achado de Carbonell-Strany et al. (2015), que mostrou que em
criangas entre dois e trés anos o0s escores foram menores e com um aumento
progressivo com o passar dos anos.

A interacdo social é um fator influenciado pela idade, pois criangas menores
podem nao ser expostas a esse tipo de estimulo, vindo a se tornar parte da sua rotina
a partir do momento que frequenta escola ou creche, ou seja, com o passar do tempo,

suas habilidades de interacéo social apresentam melhora.
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Apesar de ser consenso que a prematuridade leva a consequéncias no ambito
fisico e psiquico da criangca a longo prazo, evidéncias demonstram que o
desenvolvimento ndo esta atrelado a um unico fator, mas de varios como o ambiente
familiar, estressores sociais, apoio comunitério e familiar, sendo que a interacéo entre
esses fatores influencia no bem-estar da crianga. (MSAAL; PARK, 2008).

O estresse parental tem sido associado as influéncias negativas sobre a
QVRS de criangcas em contrapartida, a angustia materna pode contribuir para uma
percepcdo mais apurada sobre dificuldades em relacdo a QVRS de criancas
(MONTIROSSO et al.,2016), ou seja, a ansiedade para que a crianca se desenvolva
conforme os padrdes da normalidade faz com que os pais estimulem mais seus filhos
nas atividades que apresentam maiores dificuldades.

Sugere-se que a habilidade dos pais de ajustar-se frente ao nascimento de
um RNPT e a qualidade da relacéo precoce entre pais e filhos representam aspectos
importantes em relacdo ao desenvolvimento e competéncias da crianca. A qualidade
do relacionamento precoce possui um fator importante nos sentimentos, percepcdes
e atitudes dos pais em relacdo as necessidades da crianca no futuro. (FORCADA-
GUEX et al.,2006).

Uma das possibilidades para o resultado encontrado nesse estudo é que
maes de RNPT que ficaram hospitalizadas em UTIN observam mais o comportamento
de seus filhos, procurando saber se ha um possivel atraso no desenvolvimento ou
algum sinal e sintoma de doencas, até mesmo por medo de um novo internamento.

Dessa forma, acabam estimulando mais a crianca em suas fases de
desenvolvimento e tendo um olhar mais criterioso ao primeiro sinal de debilidade ou
doenca. Até mesmo devido ao trauma/experiéncia de estar internado em um ambiente
de terapia intensiva e ter ciéncia dos riscos, pois em uma UTIN os pais sao informados
a todo momento sobre as condi¢des das criangas e as incertezas e possiveis sequelas
gue estas podem desenvolver.

Alguns autores (FEKKES et al., 2000; THEUNISSEN et al., 2001) relatam que
pais de criancas prematuras podem nao ser bons informantes da QV de seus filhos
em relacdo aos pais de criancas nascidas a termo, pois estes supostamente percebem
seus filhos de forma diferente em relacdo as criancas a termo justamente pelo fato do

nascimento prematuro. Porém, a QVRS frente a percep¢do dos pais ndo deve ser
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subestimada pois estes sdo 0s responsaveis pela educacdo da crianca e na
identificacdo precoce de problemas (LINHARES; VIEIRA, 2016).

6.3 LimitacOes

Programas de seguimento de RNPT extremos sdo bem estabelecidos e
acontecem geralmente até os dois anos de IGC, porém para os RNPT moderados e
limitrofes essa ndo é uma pratica comum j& que se acredita que seus desfechos sejam
parecidos com os de criangas nascidas a termo. (HARIJAN; BOYLE, 2012).

Apesar dessa suposicao, esse grupo apresenta risco de morte de 3 a 5 vezes
maior quando comparado aos nascimentos a termo (BARROS, 2012; MACHADO,
2014). Oliveira et al. (2016) analisaram as tendéncias de nascimentos prematuros no
estado do Parand e verificaram um aumento de 0.20% ao ano a ocorréncia de partos
prematuros, sendo estes em sua maioria, pré-termos moderados, mas apesar de
serem a maior parte da populacdo de pré-termos, € o grupo menos estudado.
(KETHARANATHAN; LEE; DE MOL, 2011).

Esse fato limitou a discusséo, pois verifica-se uma lacuna nos dados dessa
populacdo, ressaltando a importancia que alguns autores referem que a
prematuridade tem impacto na QVRS (KETHARANATHAN; LEE; DE MOL, 2011,
MONTIROSSO et al.,, 2016; van der Pal, 2008), porém na literatura existe uma
quantidade maior de estudos focando prematuros extremos. E ao mesmo tempo
estudos referem que os desfechos de prematuros limitrofes e moderados sejam muito
parecidos com o de nascidos a termo, apesar de relatarem risco de Obito mais
elevado. (BARROS, 2012; KETHANARATHAN; LEE; DE MOL, 2011; MACHADO,
2014; SHAPIRO-MENDOZA; LACKRITZ, 2012; TREMBATH, 2016).

Uma das limitacdes deste estudo € o nUmero amostral pequeno, consequéncia
da dificuldade de contatar os participantes. Por mais que este estudo ndo tenha sido
longitudinal ou de follow up, os problemas encontrados na coleta de dados foram
semelhantes aos encontrados nesse tipo de pesquisa.

Hunt e White (1998) sugerem gue manter contato com os participantes é crucial
para evitar perdas de amostras em estudos longitudinais, e a dificuldade presenciada
em relacdo a localizacéo dos possiveis participantes da pesquisa aponta que manter
cadastros completos e atualizados facilita a execucao de diversos tipos de estudos,
principalmente quando o objetivo é saber sobre alguma condi¢do ou situagédo a longo

prazo.
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Martini et al. (2016) em seu estudo que avaliou a QV de criangas brasileiras
nascidas prematuras em idade escolar, referem as mesmas dificuldades encontradas
no presente estudo: cadastros desatualizados e pouco interesse da populacdo na
participagdo em pesquisas. Este tipo de inconveniente dificulta a execucdo de
pesquisas na populacao infantil que ja é escassa tanto no ambito nacional quanto
internacional, prejudicando também a comparacdo entre populacdes, pois
comparacdes com populacdes estrangeiras estao sujeitas a vieses culturais e de estilo
de vida. (SAIGAL, 2008).

A limitacdo ndo se deu somente na populacdo de prematuros, mas também
na populacdo de criancas pré-escolares nascidas a termo, pois ndo foi encontrado na
literatura estudos de QV nessa populagéo, sdo encontrados varios estudos de QVRS
especificos, porém questionarios genéricos com dados normativos ndo sao
encontrados, o que torna dificil a comparacéo entre populacdes.

Uma sugestéo para sanar esse problema seria um estudo nessa populagao
para normatizar os dados em relacdo a QV das criancas brasileiras em idade preé-
escolar e entdo um acompanhamento de prematuros com um namero amostral maior.
Um modelo interessante a ser seguido seria 0 do estudo de Schepers et al. (2017),
que normatizou dados da populacao infantil holandesa para dois questionarios, sendo
um deles o TAPQOL. Além da normatizacdo dos dados, foi realizada a validacao da

versao eletrbnica dos questionarios, facilitando a coleta de dados de futuros estudos.
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7 CONCLUSAO

Baseando-se na aplicacdo do TAPQOL pode-se verificar que as criangas
nascidas prematuras internadas na UTIN do HURCG né&o vivenciam uma baixa
QVRS, nao havendo diferenca entre a QVRS de criancas nascidas prematuras
hospitalizadas em UTIN em relacdo as criancas nascidas a termo que ndao
necessitaram internacdo em UTIN ao nascimento na maioria dos dominios, com
excegdo da ‘fungdo motora’ e ‘ansiedade’, que apresentaram significancia
estatistica.

Ao comparar o grupo PT entre si, divididos entre IG abaixo de 32 semanas
em relagdo aos prematuros com IG entre 32 e 36 semanas, observou-se que 0
dominio ‘problemas de estdbmago’ apresentou diferenga estatisticamente significante.
Ainda nesse grupo, verificaram-se associacdes significativas entre as escalas do
TAPQOL e caracteristicas sociodemograficas e de saude as quais foram: o sexo
(estbmago), escolaridade do pai (pele, pulmdo, sono e comportamento),
acompanhamento com profissional de saude (pele), idade da crianca (pulméo e

interacdo social) e classe social (ansiedade).
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INSTRUCOES

Prezado Senhor/Senhora,

As pergunlis desti cesgute relerem-se @ dlarentas sspecion da salte 00 seu Hho. Responda as peepurtus
MACANGo o Um X © Quisdado 90 M0 di NelposlE gue melhor Sscreve seu fiho.
Exerrpks

O seu fiho teve dor de cuvido nos WliMos 3 meses 7

Ocasscndmenle frocuern e e in
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retposiin. Logo abeiso deslics duds rnesioslis, voob enconlierd umna QU COMmEcE com: Nelas
Ockaites, M Tho s seniy”. Indigue i come 0 Sau Tho e sentu En-nx

O seu fiho teve dor de ouvido nos Wimos 3 meses?

Dor de ouvido J nunca XW DW

1
1 Nessas ocasites, mew filhe sentiu:

Em seguida, passe pate & pebodimd pergunts

1840 (03 apenas um wuemgin.
O Questionieio Comeca ni réaima phgna.
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Nos ultimos 3 meses, o seu filho teve:

Dor de estémago ou dor
abdominal? < nunca l;Jm:aslmﬂmﬂn th:mm
T
1 Nessas ocasites, meu fitho sentiu:
= btem J n3o mutio bem J um pouco mal 3 mal
Colica? < nunca [Jmm ..lhm:m
T
2 Nessas ocasites, meu fitho sentiu:
<L <0domuliobem L lumcoucomal lmal
Eczema (alergias de pele)? < nunca lJocnm Jhm:m
|
3 Nessas ocasites, meu fitho sentiuc
- bem ] ndo mulio bem ) um pouco mal LI mal
Cocelra? J nunca l;.lm:nslmﬂmﬁn 'th::uum-n
T
4 Nessas ocasites, meu fitho sentiu:
~LRem <ldomuiobem ___Jlumnpoucomal lmal
Pele seca? < nunca l.loum J'“l:m
|
5 Nessas ocasites, meu filho sentiu:
Jtem J ndo mulio bem J um pouco mal U mal
Bronquite? < nunca ;.lolcam ’.lhqu.m
T
6 Nessas ocasites, meu fitho sentiu:
«bo <ldomuliobem __lunooucomal lmal
Dificuldades respiratorias ou
problemas pulmonares? < nunca lumm 'thu:m
T
7 Nessas ocasites, meu fitho sentiu:

J tem < ndo muiio bem <J um pouco mal L mal
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Nos ultimos 3 meses, o seu filho teve:

Failta de ar? J nunca .loluﬂntn-n Jtnjnm

[
8 Nessas ocasites, meu fitho senthu:

Enjéo? J nunca ‘.Jocuumm '.lhq:m

9 Masons sanelien, mits e senthe:
= <ldomutiohem Junceucomal lmal
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Como o seu filho dormiu nos altimos 3 meses?

Seu fitho teve um sono agitado? O nunca

10

O ocasicralmente O frequentements
1 |

-
Nessas ocasides, meu filtho sentiu:

2 bem J ndo muito bem O um pouco mal O mal
Seu fitho ficou deitado na cama
sem conseguir dormir a noite? 3 nunca ?m anqtfri-nenh
T
11 Nessas ocasites, meu filho sentiu:
d bem U ndo muito bem 1 um pouco mal U mal
O seu filho chorou durante a
noite? O runca |Qm lervqulamm
T
12 Nessas ocasides, meu fitho sentiu:
J bem S ndo muito bem D) um pouco mal O mal
Seu fitho teve dificuldade para
dormir a noite inteira? 3 nunca Do‘mﬂuﬂm C]ﬁsqtfmm
1
13 Nessas ocasides, meu filho sentiu:

J bem J nio muito bam DmMmd J mal




65

Como o seu filho se alimentou nos ultimos 3 meses?

Seu fitho teve falta de apotite? J runca I:loaobndnmb Uf.mu-m-ndm

I
14 Nessas ocasides, meu fitho sentiu:

o been L) ndo muito L um mal U mal

Seu fitho teve dificuldade para
comer o suficiente? J runca almm ;Jﬁolmnhmoh

I
15 Nessas ocasibes, meu filho sentiu:

Qbem Ondomuitobem Jumpoucomal Omal

Seu fitho se recusou a comer? 3 rnunca Doladomlmu Jhlmm

I
16 Nessas ocasides, meu filho sentiu:
C_lban J ndo muito bemn Dmmmd J mal




Como foi o comportamento de seu filho nos ultimos 3 meses?

Meu filho estava se zangando com O nunca O ocasionaimente O frequentemente
facilidade

17

Meu filho estava agressivo O nunca O ccasionaimente O frequentements
18

Meu filho estava rabugento, irritado O nunca O ccasionalmente O frequentemente
19

Meu filho estava bravo O nunca O ccasionalmente 0 freguentemente
20

Meu filho estava inquieto ou impaciente J nunca O ccasionaimente 0 frequentemente
21

Meu filho estava rebelde/desafiador comigo U nunca O ocasionaimente Q frequentemente
22

Eu ndo conseguia controlar o meu fitho O nunca U occasionalments Q frequentemente

23
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Como estava o humor do seu filho nos ultimos 3 meses?

67

Akgre < nunca  Jocasionaimente  J frequentementa
24
Contente UJrunca Jocasionaimenie U frequentemanta
25
Fellz Orunca Jocasionaimente  J frequentemenie
26
Com medo Grunca Jocasionaimente  J frequentemento
27
Tenso Urunca Jocasonalimente . frequaniemanta
28
Preocupado Orunca  Jocasionalimenie U frequentemenie
29
Chelo de encrgla Grunca Jocasionaimente  J frequentemento
30
Ativo Urunca Jocasionalimente U frequentements
31
Animado Ormunca OJocasionaimente U frequentementa

32
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Se o seu filho tiver menos de 18 meses de idade, vocé nao
precisa responder o restante do questionario.
Agradecemos muito a sua cooperagao!

Se o seu filho tiver 18 meses de idade ou mais, continue
respondendo as perguntas nas paginas seguintes.
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Como foi o comportamento do seu filho com outras criangas nos

ultimos 3 meses?

Meu filho conseguiu brincar e interagir bem
com as outras criancas O nunca

33

Jocasomaimente O frequentemente

Meu filho se sentia & vontade com outras
criancas

34

O ccasoraiments O frequentemente

Meu filho se sentia autoconfiante quando
estava com outras criangas 3 nunca

35

U ocasoraimente O frequentemente
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Nos ultimos 3 meses, em comparacao com outras criancas da
mesma idade, o seu filho teve:

Dificuldade para andar? dndo d sim, um powco O sim, bastante O ndo estd andando
(ainda)
L ]

T
36 Nessas ocasides, meu fitho sentiu:
2 bem 2 ndo muito bem 2 um pouco mal ) mal

Dificuldade para correr? dndo Q sim, um pouco [ sim_ bastante [ ndlo esth andando
(ainda)
L J

37 mm.mo'uiinounﬁu:
2 bem = ndo muito bem Z um pouco mal ) mal

Dificuldade para subir escadas
sem ajuda? dndo O sim, um pouco O sim, bastante U ndio esth andando
(ainda)

L T J
38 Nessas ocasides, meu filho sentiu:

J bem 2 ndo muito bem 5 um pouco mal ) mal
Dificuldade para manter o
equilibrio? Jndo 3 sim, um pouco O sm, bastante

L J

T

39 Nessas ocasides, meu filho sentiu:

J bem J ndo muito bem um pouco misl 2 mal




Nos ultimos 3 meses,

mesma idade, o seu filho teve:

Dificuidade para entender © que 08 OuUtros

estavam dizendo? J nunca 'um 'JW
f |

40 Nessas ocasibes, meu filho senthu:

Mbem Jnsomiobem Junpoucomal Jmel

Dificuidade para falar com clareza? J nunca lum UW

41 Messas ocasides, meu fBNG sentiu:

Dificuidade para se expressar? 3 nunca lam UW

42 mm.lumw:
Jbem Onlomitobem Ounpoucomsl Omal

Dificuldade para explicar o que ele/ela J nunca O occasionaimente U requeniemente
L ]

-
43 Nessas ocasides, meu filho sentiu:
bem J um mal O mal
Este é o final do questionario.

Obrigado por completar o questionariol
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DE PONTA GROSSA
PARTICIPACAO VOLUNTARIA PARA PESQUISA:

Titulo do projeto: Qualidade de vida relacionada a saude de lactentes nascidos
rematuros hospitalizados em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal

1N .41 PSPPSR Sexo: M( ) F()
Idade: ........ RG: Telefones: .......ccooeeeiiiiiiiiins [,
Endereco Residencial:

U = PSPPSR NUmero: ...........
2711 o PP Cidade: ..o,
CEP: Complemento: ...,

Nome de outra Ppess0a Para CONALO: ........cccuuriiiieeeeiiiiiirie e e e e e e e e e e e e e e s eb e e e e e e e e e ennereeas
Grau de ParenteSCO: ......ccuvvrrieeeeeiiiiieeeee e e
Telefones: .......ooovvvvveeeiiiieeiiieinn, Lo,

Justificativa e os Objetivos da Pesquisa: O(a) senhor(a) est4 sendo convidado a
participar voluntariamente desta pesquisa que tem como objetivo avaliar a qualidade de vida
relacionada a saude de criangas prematuras hospitalizadas em UTI neonatal
comparadas com criangas nascidas a termo, para que seja possivel verificar o impacto
gue a prematuridade tem na vida da crianca.

Descricao dos procedimentos: O (a) senhor (a) respondera dois questionarios: um com
informacgfes pessoais sobre sua familia e seu (sua) filho (a) e dados socioeconémicos e
culturais. O outro questionario é especifico sobre a qualidade de vida de seu filho (a).

IMPORTANTE! Sua participacao nao é obrigatéria. A qualquer momento vocé podera deixar
de participar da pesquisa e retirar esse termo de consentimento, sem que haja qualquer
prejuizo em sua relagdo com os pesquisadores e com a UEPG. Mantém-se o sigilo e o carater
confidencial do trabalho sem expor sua identidade. Qualquer situacdo indesejada que
aconteca em funcdo da pesquisa sera de responsabilidade dos pesquisadores e qualquer
despesa eventual sera custeada pelos mesmos.

Em caso de necessidade, entrar em contato com o Pesquisador Responsével:

Fabiana Bucholdz Teixeira Alves
Telefone: 32203104

ou com a Comisséo de Etica em Pesquisa:

COEP/UEPG — Av. Carlos Cavalcanti, 4748, CEP 84.030-900 Campus Universitario em
Uvaranas, Bloco M. Sala 12 TELEFONE: (42) 3220-3108 / FAX: (42) 3220-3102 e-mails:
coep@uepg.br (Coordenacao) e seccoep@uepg.br (Secretaria)

Pesquisador principal, responsavel pelo Projeto:

Concordo/autorizo a participagdo na pesquisa Ponta Grossa, / /
Sujeito da pesquisa
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Formulério de entrevista para pais/responséaveis

Nome da mae ou responsavel: Idade:
Profisséo: Contatos: /
Nome do pai ou responsavel: Idade:
Profisséo: Endereco

Cidade:

Nome da crian¢a/Lactente:

Sexo: (F) (M) |Idade: IG ao nascer: IG corrigida:
Grau de escolaridade da mée: Grau de escolaridade do pai:

(1) Analfabeto/Fundamental (1) Analfabeto/Fundamental
incompleto incompleto

(2) Fundamental | (2) Fundamental |
Completo/Fundamental Il Completo/Fundamental Il
incompleto incompleto

(3) Fundamental Il incompleto/Médio (3) Fundamental Il incompleto/Médio
incompleto incompleto

(4) Médio completo/Superior (4) Médio completo/Superior
incompleto incompleto

(5) Superior Completo (5) Superior Completo

Quantos desses itens vocé possui em casa?

Quantidade de automoéveis de passeio exclusivamente para uso particular ()
Quantidade de empregados mensalistas, considerando apenas os que trabalham pelo
menos cinco dias por semana (__ )

Quantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo tanquinho (__ )

Quantidade de banheiros ()

DVD, incluindo qualquer dispositivo que leia DVD e desconsiderando DVD de automével
(G

Quantidade de geladeiras ( )

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex (__)

Quantidade de microcomputadores, considerando computadores de mesa, laptops,
notebooks e netbooks e desconsiderando tablets, palms ou smartphones ()
Quantidade de lavadora de loucas (___ )

Quantidade de fornos de micro-ondas (__ )

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as usadas exclusivamente para uso

profissional (__ )
Quantidade de maquinas secadoras de roupas, considerando lava e seca ()

Considerando o trecho da rua do seu domicilio, vocé diria que arua é:

(1) Asfaltada/Pavimentada (2) Terra/Cascalho
Seu filho (a) frequenta creche ou escola? (1) Sim (2) Nao
Seu filho (a) possui alguma doencga crbnica? (1) Sim (2) Nao

Se sim, qual:
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Seu filho(a) recebe acompanhamento se algum profissional da saude?
(1) Sim (2) Nao

Quais profissionais acompanham seu filho (a)?

(1) Médico/Pediatra  (2) Enfermeiro (3) Fisioterapeuta (4) Dentista
(5)Nutricionista (6) Psicélogo (7) Terapeuta Ocupacional (8) Nenhum
(9)Fonoaudiologo (10)Qutro:

Quantas vezes seu filho (a) ficou internado no ultimo ano?

(1) Nenhumavez (2) Umavez (3) Duas ou mais vezes
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APENDICE 3 - Instrugdes para preenchimento dos questionarios enviados por

correio
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Ola!

Primeiramente quero agradecer seu interesse em participar dessa pesquisa, saiba
que é extremamente importante ndo s6 para minha formagdo, mas também para
obtermos informagdes de como as criancas estdo se desenvolvendo.

Vocé esta recebendo um envelope que contém o0s seguintes itens: um
questionario de qualidade de vida com varias folhas, 2 folhas de termo de consentimento
livre esclarecido, 1 folha de formulario de pesquisa e um envelope selado.

Instrucdes:

Termo de consentimento livre esclarecido:

As duas folhas contém minha assinatura, uma das folhas deve ficar com vocé e
a outra vocé deve assinar e colocar no envelope selado, € muito importante sua
assinatura nessa folha, pois € ela que autoriza sua participacdo na pesquisa. Nessa folha
e no formulario de pesquisa tem os dados do endereco, ndo precisa completar nos dois,
pode preencher em somente uma das folhas.

Formulario de pesquisa:

Assinale com um “X” o nimero que corresponde a sua resposta, caso nao saiba
informar deixe em branco, qualquer duvida no preenchimento entre em contato comigo.
O Item que diz “IG” e “IGC” correspondem a idade gestacional de quando a crianca
nasceu, ou seja, de quantas semanas de gestacédo estava. Se ndo lembrar pode deixar em
branco, a parte do”IGC” ndo precisa completar.

Questionario de qualidade de vida:

A segunda folha do questionario exemplifica como deve ser feito o
preenchimento, vocé deve basear suas respostas nos ultimos 3 meses de idade do seu
filho (a), e na ultima parte responda somente se seu filho tiver mais de 18 meses (1 ano
e meio).

Ap0s o preenchimento de todos os itens, vocé deve colocar no envelope selado
destinado a mim: o termo de consentimento com sua assinatura, o formulario de
pesquisa e 0 gquestionario de gualidade de vida. Como o envelope ja esta selado vocé
ndo precisara pagar nada, é so fecha-lo e enviar.

Qualquer davida vocé pode entrar em contato comigo a qualquer momento pelo
celular/whatsapp: 42-99961 0722, ou pelo Facebook: Débora M Mazzo.

Novamente agradeco sua participacdo e desejo muitas felicidades e salde a sua
familia!

Atenciosamente
Débora Melo Mazzo



