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RESUMO

Osteonecrose da cabeca femoral (ONCF) é considerada intratavel, progressiva e afeta
principalmente pessoas jovens. A proposta deste estudo foi determinar se existe associagéo
entre ONCF e qualidade de vida relacionada a saude (QVRS). Enquanto as deformidades
radiograficas sdo bem descritas, resta esclarecer melhor se estas mudancas podem corroborar
na piora da qualidade de vida de criangas e adolescentes acometidos. Foi realizado estudo
comparativo, descritivo e analitico constituido por 147 pessoas. Trinta e dois participantes
com média de idade de 12,81, de 8 a 18 anos do grupo com ONCF e 44 do grupo comparagéo,
respectivamente associados a presenca simultanea de 28 e 43 pais entrevistados responderam
0s questionarios. Diante da andlise quantitativa, foi evidenciado diminuicdo da qualidade de
vida do “grupo com necrose” que demonstrou baixo escore de PedsQL 4.0 total de 58,86
(16,54) pontos. No Brasil, este estudo é pioneiro ao analisar QVRS relacionada 8 ONCF em
populacdo pediatrica.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Osteonecrose da cabeca femoral. Criancas. Adolescentes.



ABSTRACT

Osteonecrosis of the femoral head (ONFH) is considered intractable, progressive and mostly
affects young people. The purpose of this study was to determine whether there is relationship
between ONCF and health-related quality of life. While radiographic deformities are well
described, it remains to further clarify whether these changes can corroborate in reduced
quality of life of children and adolescents affected. It was performed comparative, descriptive
and analytical study consisting of 147 people. Thirty-two participants with an average age of
12,81, for 8-18 years, from the ONFH group and 44 comparison group, respectively
associated with the simultaneous presence of 28 and 43 parents were interviewed answered
the questionnaires. Given the quantitative analysis, was evidenced decreased quality of life
“group with necrosis” demonstrated PedsQL 4.0 low score total of 58,86 (16,54) points. In
Brazil, this study is the first to analyze ONCF related to HRQOL in pediatric population.

Keyword: Quality of life. Osteonecrosis of the femoral head. Children. Adolescents.
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1 INTRODUCAO

A funcdo primordial da articulacdo do quadril € suportar o peso da cabeca, dos
membros superiores e do tronco, tanto na postura ereta estatica quanto nas posturas dinamicas
(deambular, correr e subir escadas), sendo, portanto, responsével pela realizacdo da maioria
das atividades da vida diaria (AVD’s) e pela interferéncia direta na qualidade de vida das
pessoas .

A osteonecrose da cabeca femoral (ONCF) € uma complicacdo progressiva e afeta
principalmente pessoas jovens, também chamada Necrose avascular da cabeca femoral
(NAV). Existem tratamentos paliativos, meios ou métodos que buscam melhoras, mas ainda
ndo eliminam a causa da lesdo, ainda considerada intratavel 2. A fisiopatologia é definida pela
diminuicdo do aporte sanguineo a cabeca femoral e consequente degeneracdo da arquitetura
trabecular, colapso do osso subcondral (manifestado como fratura subcondral e sinal crescente
positivo) e artrose secundaria, em até 80% dos casos na auséncia de um efetivo tratamento > *.
A dor decorrente da descarga de peso em regides fragilizadas da cabeca femoral ocasionadas
por lesdes destas trabéculas também representa um limitante funcional.

Os fatores relacionados a esta grave complicacdo podem ser classificados em dois
grupos: ONCF traumaética (mais comum) e ONCF ndo-traumaética. Esta pode apresentar-se
como bilateral em aproximadamente 80% dos casos, com gravidade variavel e fatores
predisponentes: artrite séptica, tuberculose, uso sistematico de corticosteroides, terapia com
bifosfonatos, radioterapia, anemia falciforme, hemofilia, epifisidlise, secundaria ao tratamento
de displasia do desenvolvimento do quadril (DDQ), doengas auto-imunes, doengas de
depdsito lipidico, gravidez, iatrogenia, alcoolismo e fumo passivo ou ativo, podendo ser
considerada também, uma condicdo idiopatica em diagndstico de exclusdo: Legg-Calvé-
Perthes (LCP) #>©.

A perda de integridade ou modificacdes no formato da superficie articular da cabeca
femoral ou até da arquitetura das trabéculas 6sseas tem como consequéncia prejuizo funcional
na articulacdo do quadril. Enquanto as deformidades do fémur proximal sdo muito bem
descritas, resta esclarecer melhor se estas mudancas sdo realmente relevantes nas AVD’s,
através da relacdo multivariavel e dindmica entre alteracdo patomorfolégica radiografica e
qualidade de vida relacionada a saude (QVRS), bem estar psicossocial, atividade fisica do
corpo e funcionalidade do quadril .

A doenca LCP ndo é muito comum, sua prevaléncia ndo é bem definida e permanece

com etiologia desconhecida mesmo depois de comemoracdo de centenario de pesquisas em
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torno do tema. O conhecimento sobre essa doenga mantém-se fragmentado e incompleto, com
muitas questdes ainda sem respostas, com relato de séries pequenas, inadequadas e limitadas.
As diferentes modalidades de tratamento sdo baseadas em: morfologia, sequela funcional e
complicacdes, em detrimento de sua causa ’.

As limitagdes funcionais do quadril decorrentes da ONCF sdo constantemente
citadas na literatura, mas sempre descritas em relacdo aos adultos jovens enquanto que as
criancas sdo referidas como assintomaticas. Apesar disto ndo foram encontrados registros que
quantifiqguem as implicacdes na capacidade funcional e na QRVS dos pacientes portadores
desta patologia independente de sua etiologia. Estudos com este tema podem ser muito
relevantes para o desenvolvimento de novos métodos de avaliacdo clinica e diagnostico desta
condicdo e, principalmente, facilitardo o aprimoramento de novos e eficazes protocolos de
tratamento.

De acordo com recente revisdo sistematica publicada por Landeiro e colaboradores
em 2011, ainda ndo existe um padrao consensual de definicdo sobre qualidade de vida, mas ha
congruéncia de informacdes dindmicas, subjetivas e multifatoriais. Apesar disso, a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define qualidade de vida como a percep¢do de cada
individuo a respeito da sua protecdo na vida, no contexto cultural e de valores de cada um e
ainda em relagdo aos seus objetivos, expectativas e preocupacdes ®.

Portanto, inicialmente o objetivo principal deste estudo foi testar a hipdtese de que
necrose avascular do quadril estivesse associada a alteracdo na qualidade de vida dos
individuos acometidos. E com isso, secundariamente, identificar fatores associados a perda de
qualidade de vida em pacientes com disfuncdo do quadril e comparar a qualidade de vida de
pacientes portadores de disfuncdo do quadril por ONCF, com nédo portadores desta disfuncao.

Estudo recente demonstra que a melhora da QVRS e da sobrevida de pacientes com
doencas cronicas como doenca falciforme (DF) é baseada principalmente em prevencdo e no
diagndstico precoce. As limitacOes, frustracdes e desejos variam de pessoa para pessoa, de
criancas para adolescentes e destes para adultos, de doenca para doenca’.

Ao se comparar 0 nimero de estudos sobre ONCF em adultos e em criangas nota-se a
proporcdo de 3:1. Dado este que destaca a importancia de novos estudos na faixa etéria
infanto-juvenil, fase descrita na literatura como silente e de prevaléncia rara™.

As limitagdes funcionais decorrente de disfuncdo do quadril sdo confundidas e
mescladas com o termo qualidade de vida nas discussdes da literatura revisada, mas nao
abrangem a definicdo composta por naturezas bioldgicas, sociorrelacionais, psicoldgicas,

assim como a complexa representatividade de QVRS através de medidas e instrumentos
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validados. Esta ultima enaltece o aspecto mais representativo de qualidade de vida, mas
inexistem trabalhos qualitativos na literatura revisada sobre qualidade de vida em qualquer
patologia ortopédica.

Varios instrumentos foram descritos em revisdo atual, mas destaca-se o Pediatric
Quality of Life Inventory (PedsQL), versdo 4.0, em anexos 7.6 e 7.7, por ja ter sido validado e
traduzido para a lingua portuguesa brasileira, motivo este de nossa escolha pelas medidas

mais usadas de ONCF na faixa etaria estudada®*.
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2 REVISAO DA LITERATURA

A necrose avascular da cabeca femoral ndo é uma doenca propriamente dita, mas
corresponde a um estado. Em casos de trauma, como fratura e luxacdo do quadril, representa a
mais temida complicacdo vascular. A vascularizacao da cabeca femoral foi estudada desde o
século XVIII, mas até os dias atuais ndo se tem conclusdes da etiologia de sua interrupcéao
causando a ONCF. Sabe-se que os ramos profundos e superiores da artéria femoral
circunflexa medial sdo responsaveis pelo suprimento primario da cabeca femoral e que
anastomoses contribuem para suprimento sanguineo da cabeca e do colo do fémur, mas o
porqué de uma compressdo temporaria tornar-se definitiva com alteracdo de um tecido
consequente a morte de suas células hematopoiéticas e lipidicas, com destruicdo
macroscopica da estrutura de seu arcabougo 6sseo € motivo de estudos atuais e ainda sem
conclusdes significantes estaticamente *2.

De acordo com a OMS, o termo qualidade de vida € muito amplo, abrange nao so6
doencga, seus agravos e limitagdo funcional, mas um conceito subjetivo e multidisciplinar.
Inclusos neste contexto: bem estar, expectativa de vida relacionada a crianca e adolescente,
medos, relacionamento com outras pessoas de seu convivio social, sonhos, 0 que cada um
espera como felicidade, o que espera do seu médico, de seu tratamento, e 0 que espera de sua
melhora; depende de seus conhecimentos, de escolaridade, de grau socioeconomico, de
experiéncias vividas e valores individuais e coletivos ®.

Cuidado tem sido dado na utilizagdo do termo, muito identificado como locucéo
ampliada em significados globais, mas poucas vezes definido em artigos onde é citado. Cita-
se um modelo ideal constituido de quatro esferas: a global (sociedade e meio ambiente), a
externa (condicBes socioeconémicas), a interpessoal (estrutura e funcéo de apoio social) e a
pessoal (fisico, mental e espiritual) ****.

Diminuicao da qualidade de vida ocorre devido as diversas doencas cronicas ocorridas
na infancia e na adolescéncia: doencas renais, doencas pulmonares cronicas, artrites, cancer,
doencas mentais e neuroldgicas *°. Ha4 um conjunto de fatores interferindo na vida e no
cotidiano dos mesmaos: gravidade dos sintomas, graduacdo de morbidade, género, capacidade
de superacdo e de enfrentar os desafios dificuldades impostas além do apoio familiar
oferecido *°. E de extrema relevancia, também, a compreenso e entendimento dos pais e sua
proximidade com os problemas enfrentados pelo seu filho. Questionarios aplicados para
avaliar quanto ha de concordancia em respostas de pais comparados a de filhos, notam uma
maior proximidade e coincidéncia de opinides de pais e de filhos quando acometidos por

doencas cronicas *’.
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Estudos sobre qualidade de vida em necrose avascular do quadril utilizando base
populacional multicéntrica séo escassos e, quando existentes, abordam apenas os adultos
como sujeitos de pesquisa. A faixa etaria infanto-juvenil é pouco avaliada na literatura
cientifica nacional e até mesmo mundial. Os raros estudos encontrados também néo se
mostraram homogéneos, com classificacdes e parametros de pesquisa diferentes entre si, onde
sdo utilizados muitas vezes critérios clinicos e funcionais de adultos (pais, avls e equipe
médica) para avaliacdo e tendo baixo indice de correlacdo com a auto-avaliacdo infantil ou
juvenil 1318,

Para criancas e adolescentes doentes, QVRS e bem estar podem significar expectativa
de vida no seu contexto de vivéncia e de cultura, refletir sua prospec¢édo, além de parecerem
muito mutaveis, influenciadas diretamente por doencas crénicas e eventos do cotidiano. Ha
diversas criticas a respeito da falta de definicbes ou de congruéncia entre concepcgdes e
autonomia para cada faixa etaria do desenvolvimento neuroldgico e psicomotor. A
multidisciplinaridade é fundamental para a eficacia de qualquer conduta médica. Restringir
qualquer avaliacdo ou tratamento a uma avaliacao fisica ou radiogréfica traz sérias limitagdes
de interpretacdo do contexto pluridimensional e complexo pelo qual passa o paciente ou seu
responséavel 18,

Wiig O et AL ® e Roposch A et AL *® foram os que tiveram maior casuistica, 358 e 91,
respectivamente. Sendo o primeiro, um estudo multicéntrico a respeito de LCP, com seus
fatores progndésticos e resultados dos tratamentos empregados em diversos hospitais,
recomenda-se a osteotomia varizante do fémur proximal em criancas com LCP com mais de
seis anos de vida e mais de 50% de &rea de necrose dssea.

Varios procedimentos cirurgicos de preservacdo da cabeca femoral em criancas sdo
descritos na literatura atual, mas ainda ndo ha consenso que defina a melhor opcéo terapéutica
para ONCF. Trés métodos de tratamento cirdrgico foram citados em estudo na faixa etaria
pediatrica, menor que 18 anos: distracdo articulada do quadril com fixador externo
(artrodiastase), osteotomia de Dunn modificada (principalmente realizada para adolescentes
com epifisiolise moderada e grave) e enxerto fibular vascularizado com indicacGes restritas
em pacientes com fise fechada %°. Todos os tratamentos utilizados foram referidos como tendo
demonstrado melhora significativa da dor e da limitacdo dos pacientes estudados ap0os sua
realizacdo. Além desses, existem diversos tipos de tratamentos citados para amenizar o
prejuizo funcional advindo com a ONCF, mas nenhum deles tem poder de curar esta
patologia dita ainda incuravel. H& possibilidade de tratamento conservador diante de casos

indolores, como exemplos: observacdo, muletas, anti-inflamatdrios ndo hormonais (AINH’s)
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e analgesicos, fisioterapia, eletro-estimulacdo, ondas de choque, cdmara hiperbarica e proteina
2. A grande maioria dos pacientes adultos jovens necessita de tratamento cirargico, dentre
eles estdo: descompressdo, curetagem e enxerto, trapdoor, osteotomias, enxerto
vascularizado, parafuso trabeculado de tantalo, substituicdo por resurface, hemi-cap e
artroplastias > 7 19.20.2L. 22

Os melhores resultados cirdrgicos na prevencdo de colapso foram relacionados a
aspectos radiograficos: lesdo envolvendo menos que 15% de extensdo ou angulo necrotico <
200° e leséo osteonecroética apenas em terco medial da cabeca femoral. Os estudos revisados
demonstram que apds o colapso ou apds a fratura subcondral, tratar cirurgicamente néo
influencia na progressdo da lesdo de necrose, a despeito disso, satisfatorios resultados sdo
relatados para quadris em fase pré-colapso 2.

Os estudos atuais tendem a abranger pacientes com diferentes fatores predisponentes
associados a ONCF, mas o progndstico e grau de limitacdo funcional que permanecem
tardiamente diferem de uma doenca para outra, principalmente entre artrite séptica e LCP **
23,24 Ressalta-se que LCP foi o fator predisponente com maior casuistica de pesquisa e ¢ até
hoje a patologia que menos se sabe sobre sua etiologia e fisiopatologia. Os estudos abordam
diferentes tipos de tratamentos, tecnologias e d&o pouca énfase na relagéo entre qualidade de
vida e limitacdo funcional do paciente ou associa¢do com outros aspectos da vida diaria.

Apos estudo realizado sobre necrose avascular (NAV) em pacientes com anemia
falciforme, explicitou-se que essa patologia € relativamente comum na Bahia, com
prevaléncia de 8,7% na populacdo de 8 a 21 anos °.

A ONCF incide em 10% a 30% da populacdo falcémica e sua prevaléncia na
populaco de 8 a 21 anos, na Bahia, foi de 8,7% *. No Jap&o, 54% de ONCF est4 relacionada
ao uso de corticosterdide em altas doses e 31% desta porcentagem é devido ao tratamento de
Lupus Eritematoso Sistémico (LES) ®. A ONCF é também uma das mais importantes
complicacbes do tratamento de displasia do desenvolvimento do quadril (DDQ) com
prevaléncia de 48% *°, porém nenhuma relacdo de causalidade est4 bem estabelecida.

Os fatores de risco relacionados ao uso de altas doses diarias de corticoide estdo bem
descritos na literatura atual. A incidéncia de ONCF secundéria a esteroides é estimada em
40% e ocorre em 10000 a 20000 adultos por ano nos Estados Unidos, representando 10% das
artroplastias realizadas. Com proporg¢éo de sete homens para trés mulheres, exceto no Lupus
Eritematoso Sistémico (LES) °.

Nakamura e col. em estudo prospectivo realizado em 2010 com 373 pacientes com

diagnostico confirmado e revisado de LES analisaram RMN bilaterais de joelhos e quadris de
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criancas, adolescentes e adultos, sintomaticos e assintomaticos, tratados com corticoterapia
entre 1986 e 2007, no inicio e um ano apds o tratamento. Observaram que em pacientes
pediatricos com LES, a idade de inicio de tratamento com corticoide estd associada com
osteonecrose da cabeca femoral e representa fator de risco independente entre corticoide e
ONCF, também ndo houve caso diagnosticado em menores que 14 anos. Explicitaram ainda a
hip6tese de que as criancas aparentemente toleram mais eventos isquémicos, devido a maior
vascularizacdo com placas fisarias e tecido medular 6sseo e que quanto mais jovem o paciente
for, mais dificil é o tratamento de LES, inclusive quando associado a ONCF resulta em
significante decréscimo qualidade de vida, crescente incapacidade e uso de mais altas doses
de corticdides quando comparados com adultos, porém quanto mais precoce o diagndstico,
melhor para o prognéstico e para mais opgdes de tratamento *°.

Além dessas patologias, o estado fisiologico da gravidez também é apresentado como
fator de risco para ONCF. Apresenta estresse mecanico por ganho ponderal e durante o
periodo da gestacdo, os niveis hormonais sofrem modificagbes drésticas, principalmente de
cortisol materno, este pode torna-se trés vezes mais alto, além de produzir um estado de
hipercoagulabilidade que predispbe a formacéo de trombos na microcirculagdo. O aumento de
fator V e protrombina ou diminui¢do de antitrombina, proteina C e proteina S pode favorecer
a ONCF, apesar de ser rara na auséncia de comorbidades prévias em gestantes * .

Legg Calvé Perthes (LCP) definida como osteonecrose da cabeca femoral idiopatica,
continua sendo uma doenca de etiologia desconhecida apesar de aproximadamente 100 anos
de grande interesse cientifico pregresso e atual.

Apesar de permanecer sem nexo de causalidade bem definido, foram identificados
distarbios de coagulagdo associados a ONCF: deficiéncia de trombofilia hereditaria e
adquirida (proteina C e S), fator V Leiden, mutacdo de protrombina 20210A, hipofibrindlise,
elevacdo de lipoproteina e fator de Von Willebrand (VWF) .

A prevaléncia de ONCF é subestimada, principalmente quando associada a processos
tumorais metastaticos, ocorre principalmente em criangas e adolescentes com leucemia
linfoblastica aguda e linfoma ndo-Hodking, >10 anos de vida, brancos e com predisposicao
genética, comumente bilateral e multiarticular %’.

Osteonecrose resulta clinicamente em incapacidade parcial temporaria ou definitiva,
déficit de atividade fisica e de locomocao, dor e limitacdo de arco de movimento do quadril
afetado (abducdo, rotacOes externa e interna, flex&o). Sua progresséo é lenta e constante. Por
este motivo, é logico supor que exista uma inter-relacdo de complicacdes fisicas e

psicologicas que teriam forte influéncia na vida dos portadores. A mensuragdo conjunta de
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todos os fatores poderia estar mais representada pelo nivel de qualidade de vida dos
individuos do que pelos aspectos clinico-cirdrgicos ou radiograficos.

Existem teorias diversas de que alteracdes metabdlicas levem a ONCF néo traumatica.
Altas doses de corticoide em pacientes com comorbidades como doencas do tecido
conjuntivo, trauma prévio e dislipidemia podem levar direta e indiretamente a alteraces na
diferenciacdo de células da medula 6ssea, aumento de apoptose, supressdo de osteoblastos e
decréscimo de osteoclastos. Macroscopicamente evidencia-se inibicdo da regeneracdo 0ssea,
aumento de eventos trombdticos e de pressdo sanguinea local. Assim como a trombofilia esta
relacionada ao risco aumentado de trombose e hipofibrindlise, resultando em trombos
microvasculares terminais tanto na cabeca femoral quanto em veias e artérias de membros
inferiores * 2%,

Existem critérios diagnodsticos descritos inicialmente em 1986 por japoneses e
ampliados posteriormente em publicacdo em 2011 de Consenso de Especialistas da China de
centro de referéncia em osteonecrose, de preservacdo e reconstrucdo articular *. Séo cinco
critérios primarios: 1) Sintomas, sinais e historia de dor inguinal, limitacdo de rotacdo interna
de quadril; 2) Achados radiograficos de colapso da cabeca femoral sem estreitamento do
espaco articular e fratura subcondral; 3) Cintilografia 6ssea mostra uma area fria dentro de
area quente da cabeca femoral; 4) Ressonancia nuclear magnética (RMN), presenca de faixa
de baixo sinal em T1 e sinal de dupla linha em T2; 5) Bidpsia 6ssea, lacuna osteocitica com >
50% de envolvimento trabecular e necrose medular. S&o 3 critérios secundarios: 1) Achado
radiografico de colapso da cabeca femoral com estreitamento do espaco articular, alteracdes
cisticas ou escleréticas ou achatamento de pilar lateral em cabeca do fémur; 2) Cintilografia
Ossea mostra area fria ou quente 3) RMN mostra sinal homogéneo ou heterogéneo de baixa
intensidade em T1. Dois ou mais critérios primarios ja confirmam o diagnostico de ONCF,
assim como, um critério primario positivo junto com trés secundarios, com pelo menos um
sinal radiografico secundario ja é suficiente para o diagnéstico desta patologia *.

Além de ser uma complicacdo grave, de fisiopatologia ainda pouco esclarecida, é
relativamente comum na rotina dos ambulatérios de referéncia em Ortopedia Pediatrica " ** 2,
Ressalta-se, portanto, a importancia da auséncia do colapso da cabeca femoral como bom
prognostico e fator associado a melhora do quadro de dor em quase totalidade dos casos.

A variedade de instrumentos e classificacBes disponiveis na literatura para avaliacéo
de ONCF dificulta analises de correlacdo de estudos, sendo necessario um protocolo ou

uniformizacdo do uso dos instrumentos adequados para cada faixa etaria. Apesar disso, todos
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os estudos relataram a importancia da influéncia da classificacdo radiografica no progndstico
clinico e na conduta a respeito do tratamento a ser empregado.

Ressalta-se que ha dificuldade de confirmacdo de ONCF no diagnostico diferencial de
sua etiologia, principalmente em adultos pode ser considerada como suspeita diagnostica:
moderada e severa osteoartrose, osteoartrite secundaria & displasia acetabular, espondilite
anquilosante, artrite reumatoide, sinovite vilonodular pigmentada, contuséo da cabecga femoral
e herniacdo sinovial dentro do cértex da cabeca do fémur *.

Enquanto as deformidades do fémur proximal sdo muito bem descritas, resta
esclarecer melhor se estas mudangas sdo realmente relevantes nas AVD’s, através da relacéo
entre alteracdo patomorfoldgica, radiografica e de salde, compreendida como qualidade de
vida relacionada a salde, bem estar psicossocial relatada pela prépria crianca, atividade fisica
do corpo e funcionalidade do quadril *°.

O interesse cientifico no estudo de qualidade de vida de criancas e adolescentes é
muito recente, as primeiras publicacdes brasileiras sdo de 1993, apesar de ja na década de 30,
apos a Segunda Guerra Mundial, ter sido citada e apontada mundialmente. O conceito de
qualidade de vida relacionada a salde basicamente compreende trés dimensdes: fisica,
psicologica e social. Refere-se ao contexto de percepcdo de criangas e adolescentes
acometidas por enfermidades cronicas, do impacto de seus anseios e experiéncias pessoais ®.

As limitagGes funcionais do quadril decorrentes da ONCF sé&o constatemente citadas
na literatura. Na maioria dos estudos revisados, o termo qualidade de vida aparece apenas
como descritor dos artigos, mas ndo é abordado nos objetivos dos artigos nem detalhado a
respeito de seus conceitos. Além disto, ndo foram encontrados registros que quantifiquem as
implicagdes na capacidade funcional e da qualidade de vida dos pacientes portadores desta
patologia independente de sua etiologia. Novos estudos com este tema sdo muito relevantes
para o desenvolvimento de novos métodos de avaliacdo clinica e diagnostico desta condicéo,
principalmente, facilitam o aprimoramento de novos e eficazes protocolos de tratamento.

A maioria dos estudos revisados reportou limitacdo tanto funcional como das
atividades diarias. Apenas € citado o termo qualidade de vida no conteddo do texto. A média
das idades analisadas foi de 10,17 anos de vida. Foram identificados 14 artigos com estudo de
ONCF relacionada a qualidade de vida em pessoas com idade abaixo de 18 anos, todos eles
com classificaces baseadas em parametros radiograficos. Além disso, a grande maioria teve
andlise dos dados de forma quantitativa representada por escores, graduacdes ou

porcentagens.
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Para avaliar perda da qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) foram utilizados
maltiplos instrumentos para a mesma avaliacdo e diferentes escores de limitagdo funcional
causada por ONCF. Foram encontradas 11 classificacdes radiograficas estratificadas em
graus e estagios diferentes de gravidade e prognostico. Ressalta-se que a maioria das
classificagOes utilizadas para necrose avascular oferecem duas limitacOes para estudos em
populacOes pediatricas: necessitam de investigacao diagndstica de alto custo com ressonancia
nuclear magnética para estagios pré-colapso e sdo direcionadas para adultos com
caracteristicas descritivas de 0ssos esqueleticamente maduros.

A JUnica classificagdo encontrada que gradua a presenca de ONCF apenas com
pardmetro radiografico e que leva em consideracdo a faixa etaria pediatrica é o sistema de
graduacdo de Bucholz-Ogden. O grau | é caracterizado por discretas mudancas de irregular
ossificacdo da cabeca femoral e minima deformidade residual, mas ossificacdo metafisaria
normal. No grau 1, ha injdria da metéfise lateral e o desenvolvimento de coxa valga. No grau
I, a metafise é envolvida completamente, resultando em encurtamento do colo femoral e
aparente hipercrescimento trocantérico. Por fim, o grau IV, de pior prognostico, tem lesdo da
metéfise medial causando coxa vara *°.

Foram identificados milhares de estudos com o objetivo de avaliacdo para possiveis
tratamentos da ONCF, porém apenas nove questionarios diferentes para avaliacdo de dor, da
funcéo do quadril, de qualidade de vida e funcéo de atividade fisica. Poucos ressaltam o tema
QVRS associado a esta complicacdo. Quando ha referéncia a perda de qualidade de vida é em
relacdo & prética de esportes, & marcha e a escores de funcéo do quadril ** . Além disso, ndo
existe ainda uma padronizacdo nem protocolos de investigacdo, de prognéstico nem de
tratamentos.

A escassez da literatura revela a lacuna existente na avaliacdo da qualidade de vida de
pessoas com osteonecrose da cabeca femoral, especialmente na populacdo pediatrica. A
melhoria da avaliacdo e do avancgo terapéutico ainda depende de novos estudos, utilizando
populagdes homogéneas, portadoras de doencas semelhantes e, especialmente do uso de

instrumentos padronizados para avaliagdo da QVRS.
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3 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo, analitico e comparativo, aplicado em pacientes
com prévio diagnostico radiografico de ONCF acompanhados ambulatorialmente na Santa
Casa de Misericordia da Bahia e em individuos assintomaticos pareados de acordo com a
idade.

O estudo foi constituido por 149 individuos, destes ficaram 147. Foram inclusos o0s
responsaveis (pais, maes e familiares) e pacientes portadores de ONCF, independente de sua
causa, com idade de 08 a 18 anos, de acordo com a OMS e excluidos dois participantes: pai e
filha, por esta apresentar lesdo neuroldgica prévia de acidente vascular cerebral (AVC). As
idades selecionadas pertencem a faixa etaria infanto-juvenil, com capacidade estimada para
responder e compreender os questionarios de qualidade de vida empregados no estudo e
previamente validadas para aplicacéo dos questionarios PedsQL 4.0 .

Os individuos da pesquisa que formaram o “grupo com NAV” foram selecionados
entre aqueles atendidos na Santa Casa de Misericordia da Bahia (Hospital Santa lzabel,
localizado na Praca Almeida Couto, s|n Salvador- BA, CEP 40050-410). O critério de
inclusdo foi avaliacdo clinica e radiografica de ONCF no periodo de setembro de 2012 a
outubro de 2013, ap6s liberagdo do Comité de Etica e Pesquisa.

No diagnéstico radiografico, foram identificados pacientes com OCNF e
classificados segundo Bucholz-Ogden *° por trés especialistas em Ortopedia Pediatrica e
denominados “Grupo com NAV”, independente de sua causa e de sua forma de tratamento.
Destes pacientes com ONCF, foram excluidos todos os casos relacionados a complicacdes
neuroldgicas, uma vez que o comprometimento motor e cognitivo interfere diretamente na
qualidade de vida destes pacientes % 3",

Os participantes foram divididos em dois grupos denominados “grupo com NAV” e
“grupo comparacao”. Totalizaram 32 criangas e adolescentes do “grupo com NAV” ¢ 44 do
“grupo comparagdo”, respectivamente associados a presenca simultinea de 28 e 43
responsaveis entrevistados.

O “grupo comparagdo” foi obtido com autorizagdo da Coordenadoria de Ensino e
Apoio Pedagdgico (CENAP) na Escola Municipal Santa Terezinha do Chame-chame
(localizada na Av. Centenario, s/n, bairro Chame-chame, CEP 40155-150) através de convite
aos pais e posteriormente as criancgas e adolescentes com idade entre 8 e 18 anos considerados
saudaveis e sem disfungdo motora no quadril, assim como aos familiares do “grupo com
NAV”, que foram convidados a serem submetidos a avaliagdo ortopédica e participarem da

pesquisa. Os pacientes do “grupo comparagao” considerados saudaveis foram submetidos as
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avaliacdes, clinica e ortopédica, apds constatacdo de auséncia de sinais e sintomas de
disfungdo no quadril. Tendo, inclusive, por finalidade a comparacdo dos resultados entre
individuos com e sem ONCF num semelhante contexto sécio, econémico e cultural.

Em relacdo as idades, foram subdivididos em dois grupos de faixa etaria, de 8 a 12
anos representando as criangas e de 13 a 18 anos, os adolescentes, faixas limitadas e sugeridas
de acordo com a Organizac&o Mundial de Satde (OMS) *,

Em seguida foram avaliadas e quantificadas qualidade de vida e capacidade
funcional de cada grupo, além de analise comparativa de discordancia e perspectiva da
propria crianga ou adolescente e de seu respectivo responsavel. Para diminuir o viés de
afericdo, o PedsQL 4.0 pode ser autopreenchido pelos sujeitos da pesquisa, mas por opcéo, 0
preenchimento e coleta foi realizada pela propria pesquisadora, devido aos baixos niveis
socioeconémico e educacional esperados para 0s dois grupos.

O tamanho amostral estimado foi de 34 para cada grupo, calculado para detectar
diferenca de 10%, considerando-se uma prevaléncia de alteracfes na qualidade de vida de
20%, um erro alfa de 0,05, poder de teste de 90% e perda amostral de 10%. Apos selecdo e
inclusdo dos pacientes foram aplicados os seguintes questionarios: PedsQL 4.0 (avalia

Qualidade de Vida nas faixas etarias estudadas) %* 3 3" . escore de quadril modificado por

Charnley (avalia fungdo do quadril) * %

e questionario com dados clinico-demograficos (em
anexo)

Os questionarios aplicados foram especificamente desenvolvidos para a populacao
infantil, com intervalos definidos e validados. A utilizacdo do PedsQL 4.0 foi realizada apds
autorizacgdo pela Research Trust.

O questionario PedsQL 4.0 foi elaborado por James W. Varni em 1998 e utiliza
intervalos de idade de 8 a 12 anos e de 13 a 18 anos, além de questionario correspondente
para seus familiares responsaveis, com o intuito de comparar a auto-avaliacdo dos
entrevistados com as informacdes obtidas dos adultos que o acompanhasse 3% 3 34 Para
analise quantitativa, as respostas baseadas na frequéncia da dificuldade e da limitacdo de cada
um (Nunca, Quase nunca, Algumas vezes, Frequentemente e Quase sempre) foram
classificadas em valores numéricos (100, 75, 50, 25, 0), respectivamente. ApOs essa
transformacéo foi feita a média aritmética dos valores a partir de cada dominio.

Assim, para o célculo de cada dominio, foram somadas as questdes pertencentes ao
dominio analisado e depois divididas pelo total de questdes respondidas. A analise de QVRS

foi interpretada com base nos valores alcangados: quanto maior o valor, melhor a qualidade
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de vida e vice-versa. A correlagdo entre os resultados destas avaliagdes também foram
testadas.

O Escore de Quadril modificado por Charnley foi utilizado para avaliacdo
quantitativa e qualitativa do estado dessa articulacdo, atraveés de arco de movimento, nivel de
dor e marcha. Trata-se de exame fisico simples, de facil execucéo e compreensdo por parte do
paciente. Notas de um a seis pontos para cada um dos trés itens aferidos, totalizando 18
pontos em um quadril sem disfuncdo e normal. Resultados foram considerados “bons” quando
a pontuacao minima entre 14 e 17, “regulares” entre 11 e 13 e “ruins” quando menores que 11
pontos.

Para andlise quantitativa dos dados foi feita apresentacdo descritiva da qualidade de
vida e capacidade funcional no grupo com ONCF. Foi utilizado o teste do qui-quadrado para
as varidveis discretas (pacientes com ou sem ONCF e graduacdes dos questionarios
utilizados) e o Teste t para varidveis continuas (comparacdo de peso, altura, IMC etc.).
Quando foram identificados fatores associados importantes pelo qui-quadrado, realizou-se
analise multivariavel em busca de fatores de confundimento.

Foi realizada avaliacdo cotidiana e social dos pacientes, assim como a prépria
percepcdo de sua experiéncia pessoal, baseada na graduacdo e na motivacdo do estado de
felicidade e infelicidade, a partir da pontuacdo de escores e de relatos dos exemplos. As
respostas dadas foram agrupadas e correlacionadas a dominios: fisico, emocional, psicossocial
e na qualidade de vida geral.

Para esta pesquisa foram aplicados questionarios validados e de facil aplicabilidade.
Todos 0s pacientes e seus respectivos responsaveis legais foram convidados e orientados
quanto a patologia ONCF e aos cuidados necessarios para alivio da dor e formas de precaucdo
de lesbes. Quanto aos riscos aos quais 0s pacientes foram submetidos, foi citado o risco de
expor os seus dados pessoais e também a exposicdo radiogréfica, riscos estes inerentes a
avaliacdo ortopédica. Tais riscos podem ser considerados leves, pois em nada diferem das
avaliacdes de rotina ja vivenciadas por esses participantes.

Os pacientes que necessitaram de reabilitacdo foram acompanhados na Instituigéo
Santa Casa de Misericordia da Bahia, independente da participacdo na pesquisa.

Beneficios diretos: todos os pacientes foram avaliados, encaminhados a outras
especialidades (oftalmologia, hematologia, pediatria) e tratados quando necessario. Em
relacdo aos beneficios indiretos, houve anélise e divulgacdo de dados estatisticos a respeito da
qualidade de vida dos pacientes com disfuncao do quadril e, por fim, trata-se de um estimulo

a formacéo de protocolos eficazes para possivel tratamento da ONCF.
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Os dados colhidos foram organizados em tabelas de distribuicdo por média e desvio
padrdo no caso de variaveis continuas (idade, peso, altura, nimero de internaces no ultimo
ano, namero de infec¢Bes no Gltimo ano, PedsQL 4.0) ou por frequéncia, no caso de variaveis
categoricas (disfuncdo do quadril, género, palidez, internamentos no ultimo ano, infecgdes no
ultimo ano, fumante passivo, trauma prévio do quadril, relato de dor, uso cronico de
medicacdes).

Para efeito de comparagao entre o “grupo com NAV” e o “grupo comparacao” e,
ainda, entre responsaveis e criancas ou adolescentes quando abaixo de 18 anos, foi utilizado o
teste de hipdtese do Qui-quadrado para as varidveis categoricas e o teste t para variaveis
continuas. O programa utilizado para os calculos estatisticos foi o SPSS 14.0.

A pesquisa foi previamente aprovada pelo Comité de Etica do Hospital Santa Izabel
conforme protocolo 89/2012 em 20 de novembro de 2012 (anexo 7.3). Todos os individuos
convidados foram devidamente esclarecidos dos riscos e beneficios da pesquisa, sendo obtida
a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e do Termo de Assentimento

para menores de 18 anos, em anexos 7.1 e 7.2.
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4 RESULTADOS DA PESQUISA
4.1 DESCRITIVA

Inicialmente foi realizada uma revisao extensa das publicacdes sobre Osteonecrose da
Cabeca Femoral através do Pubmed e foram encontradas 6189 artigos publicados. Quando se
restringe o filtro para idade até 18 anos, foram encontrados apenas 2351 resumos. Contudo,
ao se acrescentar as palavras-chave “quality of life" este numero foi reduzido para onze,
sendo que um estava escrito em japonés, porque muito se discute em relacdo apenas ao
impacto funcional do quadril na ONCF. A média da idade identificada nos estudos abaixo de
18 anos de idade em pacientes com ONCF foi de 10,17. Ressalta-se a identifica¢éo de sinais e
sintomas desta complicacdo ser geralmente mais tardia, em adultos jovens.

Este estudo foi composto por um total de 147 individuos, destes havia 32 criancas e
adolescentes do “grupo com NAV” e 44 do “grupo comparacdo”, respectivamente associados
a participacao simultanea de 28 e 43 responsaveis dos entrevistados (pais, maes, avos, tias). O
poder estatistico da amostra utilizada foi de 98%, levando-se em consideracdo erro alfa de
0,05 e diferenca a ser detectada de 10 pontos na qualidade de vida.

Em relacdo as idades foram alocados em dois subgrupos de faixa etéria, de 8 a 12 anos
representando as criancas e de 13 a 18 anos, os adolescentes, de acordo com preenchimento
de questionérios especificos para cada faixa etaria. A média total da idade dos responsaveis
foi de 40,43 £ 10,39 anos e em relacdo as criancas e aos adolescentes, de 47 (61,84%)
meninos e 29 (38,2%) meninas, encontrada média de 11,58 + 3,20 anos. Em relacdo a
autodefinicdo de raca: 43 (56,57%) pardos, 27 (35,53%) negros e 6 (7,89%) brancos. Todos
dependentes de escolas publicas, do Sistema Unico de Satde (SUS) e residentes no Estado da
Bahia.

Foram excluidos dois individuos: uma adolescente de 16 anos com sequela de AVC
secundaria a doenca falciforme (DF) e seu responsavel, pois o critério de exclusdo foi:
pacientes que apresentavam alteracbes motoras ou cognitivas devido a complicagdes
neuroldgicas associadas. Ja as perdas esperadas de respostas ndo existiram, devido a aplicacédo
e preenchimento de todos os questionarios por Unica entrevistadora. Quanto ao grau de
escolaridade, os individuos participantes apresentaram aproveitamento cognitivo suficiente
para respostas de todas as perguntas feitas e lidas pela pesquisadora, apesar de um
responsavel ser analfabeto e um adolescente do “grupo NAV” ter abandonado os estudos no
ultimo ano.

Os responsaveis ou cuidadores acompanhavam os individuos menores que 17 anos em

sua rotina hospitalar e escolar, 85% eram acompanhados pelos pais, mas 15% estavam aos
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cuidados de avés ou tias, com alguns relatos de situacdo de abandono e falta de

responsabilidades dos pais nestes casos.

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemogréaficas de criancas e adolescentes entrevistados

Variavel Grupo NAV Grupo Comparacao P
Idade* 12,81 (3,62) 10,68 (2,54) 0,01
Idade** 0,07
8-12 16 (50%) 32 (72,3%)
13-18 16 (50%) 12 (27,2%)
Peso 43,91 (13,51) 40,14 (13,72) 0,24
Altura 1,51 (0,16) 1,47 (0,15) 0,23
IMC 19,04 (4,51) 18,14 (3,35) 0,33
Género (masculino%) 19 (59,37%) 28 (63,63%) 0,71
Raca 0,71
Branco (%) 2 (6,25%) 4 (9,09%)
Pardo (%) 17 (53,12%) 26 (59,09%)
Negro (%) 13 (40,62%) 14 (31,82%)
Escolaridade (anos) 5,85 (2,51) 4,26 (1,89) 0,08

*Varivel continua; **Variavel Categorica

Tabela 2 - Caracteristicas clinicas de criangas e adolescentes entrevistados

Variavel Grupo NAV Grupo Comparagao p
Tempo de diagndstico (meses) 12,41 (23,83) - -
Trauma prévio 11 (34,37%) 2 (4,54%) 0,001
Infecgdo no dltimo ano 12 1 0,001
Cirurgia prévia 23 8 0,001
NUmero de cirurgias 1,19 (1,33) 0,21 (0,46) 0,001
Internamentos 0,56 (0,98) 0,05 (0,21) 0,006
Uso crénico de medicamentos 13 1 0,001
Fatores de risco (etiol6gico) - -

Trauma 1

Falcemia 9

Acrtrite séptica 5

Corticoide 1

Displasia do quadril 3

Epifisiolise 4

Fratura 1

Doenga de Perthes 7
Grau de necrose* - -

I (%) 9 (28,12%)

1 (%) 7(21,87)

11 (%) 5 (15,62%)

IV (%) 11 (34,37%)

*Classificacdo de Bucholz-Ogden.
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A despeito de coleta simultanea de pais e filhos, era insistentemente explicada a
importancia de cada um ter sua opinido e respostas independentes, antes e durante o inicio da
aplicacdo dos questionarios. As criancas e adolescentes, geralmente tinham mais habilidade e
fator cognitivo gque 0s seus responsaveis, apresentaram respostas espontaneas e mais rapidas.

Destaca-se que os dois grupos sdo semelhantes em relacdo ao peso, IMC, altura e
género. De acordo com a idade (p=0,006), houve diferencga encontrada entre os grupos, apesar
de ter havido semelhancas fisicas, demogréaficas e sociais. A divisdo em subgrupos pareados
de acordo com faixa etaria infanto-juvenil teve a finalidade de verificar e minimizar vieses de
selecdo do ponto de vista estatistico e comparativo.

O atraso diagndstico € uma realidade: uma média de 12,41 meses, sendo ainda maior
nos casos cronicos e mais breves em displasia do desenvolvimento do quadril (DDQ), fratura
desviada e artrite séptica. Em relacdo as caracteristicas clinicas, as variaveis associadas
estatisticamente ao “grupo com NAV” foram: uso cronico de medica¢des com duragdo maior
que seis meses, nimeros de internamentos no ano anterior, de cirurgias, histérias de infeccao,
de internamento e de trauma prévio no quadril foram.

O escore mais baixo identificado no “grupo com NAV” foi de 17,39 atraves de analise
quantitativa do PedsQL 4.0 foi de um participante aos 18 anos de vida com sequela de
epifisiolise, enquanto o escore mais alto neste grupo foi de 88,04 coincidentemente em
individuo de 18 anos com ONCF secundario a epifisidlise e em relacdo a classificacdo
radiografica ambos foram diagnosticados como grau 4, representada por lesdo extensa de

cabeca femoral e metafisaria medial e coxa vara.

Tabela 3 - Comparacao na qualidade de vida dos dois grupos

Variavel Grupo NAV Grupo Comparagao p

PEDsQL total Criancas 58,86 (16,54) 82,08 (9,51) 0,001
Psicossocial 62,96 (15,66) 78,66 (12,04) 0,001
Capacidade fisica 53,91 (24,44) 88,77 (7,27) 0,001
Aspecto emocional 60,78 (21,59) 66,48 (14,89) 0,204
Aspecto social 70,31 (19,71) 90,68 (12,56) 0,001
Atividade escolar 59,06 (23,81) 78,75 (16,04) 0,001

PEDsQL total Pais 55,06 (18,31) 82,99 (9,49) 0,001
Psicossocial 56,79 (15,67) 80,53 (11,10) 0,001
Capacidade fisica 52,71 (29,07) 89,25 (7,97) 0,001
Aspecto emocional 50,01 (19,01) 66,97 (14,80) 0,001

Aspecto social

68,89 (22,37)

96,27 (11,75)

0,001
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Tanto no questionario de PedsQL como no de Chanrley, foram aferidos quanto a
presenca de dor em relagdo a sua frequéncia no ultimo més, independente da localizagao,
sendo detectada dor em todos os participantes com prejuizo funcional do “grupo com NAV™.

De acordo com a tabela 3, ndo houve diferenca estatistica nas respostas de pais e
filhos, ambos avaliam maior prejuizo da QVRS no dominio da “Capacidade fisica” no “grupo
com NAV”. Exceto em relagdo ao “Aspecto emocional”, os pais de criancas com ONCF
identificam mais a limitacdo fisica do que o contexto emocional de seus filhos. Ja escores
mais altos foram obtidos no dominio “Aspecto social” independente do grupo avaliado.

Foi realizada a analise dos fatores que poderiam estar associados a pior qualidade de
vida em relacdo ao escore PedsQL total na avaliacdo das criancgas e dos adolescentes. No
modelo inicial foram consideradas varidveis independentes: presenca de necrose, género,
idade, escolaridade, cirurgias prévias, infeccbes prévias no ultimo ano, tempo de diagndstico,

escore de Chanrley e classificacdo radiografica do grau de necrose.

Tabela 4. Anélise multivariada para avaliacdo de QVRS

Variavel Coeficiente de Pearson P (Correlacao) p (Regressao)
Necrose 0,651 0,001 0.402

Idade 0,214 0,038 0,472

Tempo de diagndstico 0,234 0,027 0,362
Classificacdo radiografica 0,555 0,001 0,78
Classificacdo de Charnley 0,701 0,001 0,001
Escolaridade 0,211 0,041 0,608
Cirurgias prévias 0,279 0,038 0,292
Infec¢des prévias 0,371 0,001 0,382

Os preditores que demonstraram correlacdo com a qualidade de vida foram: presenca
de necrose, idade, tempo de diagndstico, classificacdo radiografica da necrose, classificacdo
de Chanrley, escolaridade, cirurgias prévias e infeccBes prévias. Estas variaveis foram
colocadas em modelo de regressao linear multipla para avaliar a contribuicdo de cada preditor
na qualidade de vida. Apos analise multivariavel, o Gnico fator que permaneceu como preditor
independente da qualidade de vida foi o escore de Charnley, respondendo por 57,8% do
escore (Tabela 4).

Quando o escore de Chanrley é retirado do modelo, a presenca de necrose passa a ser
0 Unico preditor significante, respondendo por 72,2% do escore, com p de 0,007. Retirando-se
a presenca de necrose, a classificagcdo radiografica da necrose passa a responder por 50,9% do
escore com p de 0,001.
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4.2 DISCUSSAO

No Brasil, até o final de 2013, nosso estudo é pioneiro a avaliar QVRS relacionada a
ONCF em populacdo pediatrica. De acordo com a literatura cientifica, constatou-se a
diminuicdo na qualidade de vida de criancas e de adolescentes com ONCF. Porém, em
contraste com a revisdo de literatura cientifica realizada, quando é levado em consideragdo o
dominio emocional, ambos 0s grupos analisados apresentaram em nosso estudo menores
escores. A realidade vivenciada nesta populacdo com dificil acesso a assisténcia a saude do
SUS demonstra a influéncia de fatores ambientais e familiares semelhantes entre os grupos
comparados, associada a péssima assisténcia educacional oferecida em escolas publicas, alta
incidéncia de problemas de convivio familiar dos pais, agressividade e abandono de
familiares, violéncia urbana, bulling e dificil acesso cultural ***,

A qualidade de vida de criancas portadoras de necrose avascular da cabeca femoral é
significativamente inferior quando comparada a qualidade de vida de criangas controles. Esta
perda foi demonstrada em todos os dominios avaliados pelo instrumento PedsQL, a saber,
psicossocial, capacidade fisica emocional, social e escolar. O maior prejuizo na QVRS
ocorreu no dominio da capacidade fisica e 0 menor, ocorreu no dominio emocional.

Na andlise univariada, presenca de necrose, idade, tempo de diagndstico, classificacdo
radiografica da necrose, classificacdo de Chanrley, escolaridade, cirurgias prévias e infecces
prévias foram os fatores preditores identificados e associados ao decréscimo da qualidade de
vida. A analise multivariavel, entretanto, demonstrou que a osteonecrose da cabeca femoral
foi o dnico fator independentemente associado a perda de qualidade de vida dos pacientes em
todos os modelos testados.

A necrose avascular da cabeca femoral € uma condicdo cronica que afeta gravemente a
funcdo do quadril, conduzindo a limitacdo fisica, dor e tratamento prolongado. Na nossa
amostra, a etiologia da ONCF foi associada as doencas que comprovadamente ja sdo capazes
de produzir a perda de qualidade de vida tais como falcemia, artrite séptica, displasia do
desenvolvimento do quadril e epifisidlise. Nestas doencas normalmente as criancas Sao
submetidas a mdltiplos tratamentos clinicos e cirdrgicos, cujos resultados podem ser de:
limitagdo funcional acentuada, insatisfacdo, desgaste fisico, financeiro e emocional.

Qualidade de vida e sofrimento sdo duas variaveis que normalmente encontram-se
correlacionadas. A gravidade da ONCF foi maxima em 34,4% dos casos (maior percentual),
os participantes apresentaram limitacdo da funcdo do quadril associada a dor como
demonstrado por um escore de Chanrley de 15,8 pontos. Do total, 12 pacientes tiveram

infeccdo no ultimo ano e 23 tinham se submetido a algum procedimento cirdrgico neste
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mesmo periodo. Estes dados apontam para o sofrimento humano da populagdo estudada em
consequéncia de sua condicao clinica, justificando a marcante perda da qualidade de vida.

Individuos com doencas cronicas (diabetes melitus, espinha bifida, problemas
respiratorios ou gastricos, obesidade, pds-operatorio oncoldgico e de transplantes) séo
descritos na literatura apresentando baixa QVRS e piores escores de dominios, tanto fisico
quanto em relacdo ao convivio social quando comparados as pessoas sem patologias crénicas
e considerados saudaveis. A despeito desses achados, poucos estudos enaltecem e priorizam a
populacdo pediatrica 3.

Em relagdo as doencas ortopédicas, € fundamental a avaliagdo da QVRS como
classificacdo complementar na avaliagdo clinica e no estabelecimento de condutas.
Determinar eficazmente condutas terapéuticas, acompanhamento ambulatorial e avaliacdes
multidisciplinares, trata-se de avaliacdo complexa e polissémica. Foram utilizados
instrumentos validados e de facil aplicacdo para tentar reproduzir de forma precisa o cotidiano
e as reais necessidades e expectativas da crianga e do adolescente, ja que estd bem esclarecida
que qualquer limitacdo funcional e motora, além dos fatores psicossociais pode influenciar
diretamente no desempenho escolar, nas atividades diarias e na formacéo da personalidade *.

Tanto no questionario de PedsQL como no de Chanrley, sdo aferidos quanto a
presenca de dor em relagdo a sua frequéncia no ultimo més, independente da localizagéo,
sendo detectada em todos os pacientes com prejuizo funcional do “grupo com NAV” . Estes
achados sdo consistentes com literaturas prévias, que argumentam que dor esta diretamente
associada & diminuico da qualidade de vida da populacdo pediatrica em geral .

Doengca falciforme compromete severamente QVRS, assim como portadores de dores
cronicas de qualquer etiologia e artrites sistémicas *°>. Em nossa casuistica, 0s participantes
com ONCF e doenca falciforme associada estavam entre os piores escores de QVRS. Tem
sido sugerido que um relativo bem estar psicossocial, poderia ser resultado de um melhor
suporte assistencialista e social, auséncia de outras condicGes estressoras (divorcio, violéncia
familiar e comunitéria, baixo nivel social, econdmico e educacional, maus tratos, relato de
abandono de pais) ou um “response shift”’, termo que representa uma recalibracdo de valores
e reconceitualizacdo do que é bem estar ¥’

As limitacGes deste estudo foram: a coleta de dados, principalmente quando ha
necessidade de doagéo voluntéria e a diferenca estatistica entre os dois grupos comparados, da
meédia de idades e da escolaridade. Os individuos que compdem o “grupo com NAV” ¢ mais
jovem que os do “grupo compara¢do”, mas isto ndo influencia na importancia dos resultados

advindos deste trabalho, porgque o peso, altura e IMC sdo estatisticamente semelhantes, ambos
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0s grupos sao oriundos de uma mesma familia ou de vivéncias em contextos sociais e
escolares semelhantes e representativos de mesma fase de caracteristico desenvolvimento
psicolégico, fisiologico e de autonomia, a faixa etaria infanto-juvenil, composta de criancas
de 8 a 12 anos e adolescentes (13 a 18 anos) de acordo com a OMS e com 0s questionarios
PedsQL 4.0 ¥,

O fato de ser representativo em parte da populacdo baiana, por ser formado por
pessoas apenas acompanhados em uma Unica Instituicdo de Santa Casa de Misericordia e de
nivel socioecondmico baixo, dependentes de escola plblica e do Sistema Unico de Sadde com
todas suas dificuldades praticas de integralidade e universalidade na assisténcia, ndo diminui a
importancia desta obra, por ter contribuido para o conhecimento acerca de qualidade de vida
relacionada a ONCF, independente de sua etiopatogenia, aléem de maior atencdo e melhor
relacdo médico-paciente.

Apesar de achados de exames radiograficos serem essenciais para o diagnostico de
ONCF, eles néo estdo diretamente associados com o grau de disfuncdo do quadril nem com
diminuicdo da qualidade de vida. Diante desta constatacdo, ortopedistas devem reavaliar a
importancia dada as classificacdes radiograficas para indicacdo de progndstico e tratamento e
incluséo rotineira de questionamentos da auto-avaliagdo da qualidade de vida e dos objetivos
de cada crian¢a juntamente com a avaliagdo dos pais e cuidadores em relagdo aos menores.

Em contraste com a literatura pesquisada, ndo houve diferenca estatisticamente
significante diante da comparacao dos questionarios PedsQL Total aplicados aos responsaveis
e das criancas independente de ter ONCF ou ndo. Apesar da tendéncia do dominio
psicossocial, os pais acham que seus filhos tém melhor qualidade de vida que a percep¢éo dos
filhos. Essa semelhanca pode ser por melhor entrosamento e convivio familiar ou de
influéncia das respostas dadas pelos filhos, ja que a aplicacdo dos questionarios dos mesmos
ocorreu de forma simultanea **.

As limitagdes encontradas no ambiente familiar, educacional e o consequente prejuizo
no desenvolvimento psicomotor infantojuvenil representam prejuizo na qualidade de vida e
no estado de felicidade da crianga e do adolescente. O trabalho preventivo psicossocial e
multidisciplinar de que precisam os pacientes e a familia do “grupo com NAV” ainda ndo ¢
eficiente. Além disso, prevencdo e o diagndstico preciso em curto periodo de tempo séo
fundamentais para a melhora do progndstico e para maiores possibilidades de sucesso

terapéutico.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Nossos dados confirmaram a hipdtese de que a ONCF apresenta associacao direta na
diminuicdo da qualidade de vida dos individuos acometidos, especialmente no aspecto fisico.
Secundariamente, foram identificados fatores associados & perda de qualidade de vida em
pacientes com disfuncdo do quadril, a saber: classificacdo de Chanrley, presenca de necrose,
idade, tempo de diagnostico, classificacdo radiografica da lesdo 0ssea, escolaridade, cirurgias
prévias e infeccdes prévias.

Diante destas constatacOes, fica evidente ser necessdria mais investigacdo e
aplicabilidade de QVRS na faixa etéria infanto-juvenil, assim como instrumentos mais
completos e com andlise qualitativa e subjetiva da percepcdo da pessoa avaliada. Ainda que
considerada legalmente menor e incapaz de responder por seus atos, na medicina esta faixa
etaria tem capacidade para expor suas dores, suas queixas, seus sintomas e acima de tudo,

seus anseios, seus sonhos e expectativas.
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ANEXOS
ANEXO 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
Instituigdo: Santa Casa de Misericérdia da Bahia- Hospital Santa Izabel

Pesquisa: “Qualidade de Vida de Pacientes com Necrose Avascular do quadril”.

Objetivo do projeto de pesquisa: Esta é uma pesquisa de grande importancia para os pacientes que apresentam
diagnéstico de necrose da cabega femoral porque tem como objetivo analisar a qualidade de vida de criangas e
adolescentes que tenham alteragdo nos ossos quadril (dor, limitagdo ou incapacidade). Vocé e seu filho estio
sendo convidados a participarem de um projeto de pesquisa onde serd respondido um ficil questionario
padronizado e sera realizada avaliagéo ortopédica e exame fisico detalhado no Ambulatério Silva Lima do
Hospital Santa Izabel- Santa Casa de Misericérdia da Bahia. Enderego: Praga Almeida Couto, s/n°, Nazaré,
Salvador-BA.CEP:40050-410.

Procedimentos a serem realizados nos pacientes: Esta avaliagdo constard de algumas perguntas sobre
sintomas de dor ou de perda de movimento e se estes sintomas interferem de alguma forma na vida diaria do seu
filho. Caso seu filho apresente algum sintoma, ele ser4 encaminhado para uma avaliagdo ortopédica que constard
de exame clinico, avaliagdo com radiografias, e se necessario com outros exames, € procedimentos que 0
ortopedista julgar necessério para iniciar a seu tratamento que neste caso seré realizado no Hospital Santa Izabel,
independentemente da pesquisa, nio interferindo na conduta médica rotineira. Vocé terd um acompanhamento
regular ambulatorial no Ambulatério Silva Lima, caso haja sinais ou sintomas de risco para lesdes nos ossos do
quadril. Os exames referidos (como radiografias) podem oferecer riscos & satide, como uma maior predisposigdo
a0 céncer, mas sd0 exames complementares usuais e em nada diferem das avaliagdes de rotina quando
necessdrias, este risco pode ser considerado minimo e s6 se torna relevante quando radiografias sdo feitas em
grande quantidade.

Beneficios para o participante: Seu filho realizar4 avaliagio com um especialista com o objetivo de identificar
problemas no quadril. A participagdo do seu filho nfo implica em vantagens econdmicas, mas os resultados da
pesquisa poderdo ajudar a compreender como o osso do quadril pode ser afetado na Necrose Avascular do
Quadril e medidas de prevencéo e tratamento poderdo surgir a partir dai. Serd um incentivo 4 melhoria da
conduta médica, tendo em vista que poders, com isso, melhorar a qualidade de vida de pacientes com alteragdes
ortopédicas.

Garantia de acesso: Em qualquer etapa do estudo, vocé ter acesso aos profissionais responséveis pela pesquisa
para esclarecimento de eventuais dividas. Os principais pesquisadores responséveis sdo a orientadora Marilda
Castelar, psicéloga, (Rua Pard, 446 Apt. 303 Pituba Tel.71 99874406) e o co-orientador dr. Marcos Almeida
Matos que pode ser encontrado no enderego Hospital Santa Izabel, pelo telefone 71 33588886, junto com dra.
Luanne Lisle, celular 71 92080966. Este termo é composto de duas vias de igual contetido, sendo a primeira para
arquivamento pelo pesquisador e a segunda para o sujeito da pesquisa ou seu representante legal. E garantida a
liberdade da retirada de consentimento a qualquer momento e deixar de participar do estudo, sem qualquer

prejuizo a continuidade de seu tratamento na Instituigdo.




Direito de confidencialidade e acesso as informagdes: Os resultados desta pesquisa poderdo ser utilizados
pelos outros pesquisadores e serdo divulgados em congressos e revistas cientificas. As respostas obtidas serdo
analisadas em conjunto com as de outros pacientes, nfo sendo divulgada a identificagdo de nenhum paciente;
vocé teré direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais das pesquisas ou de resultados que sejam
do conhecimento dos pesquisadores.

Despesas e compensagdes: N&o hd despesas pessoais para o participante em qualquer fase do estudo, incluindo
exames e consultas. Também ndo h4 compensag?o financeira relacionada a sua participagdo. Se existir qualquer
despesa adicional, ela serd absorvida pelo orgamento da pesquisa. O procedimento a que vocé serd submetido ja
sdo rotineiros na avaliagdo ortopédica e ndo oferecem riscos adicionais a sua saide, mas em caso de dano
pessoal, diretamente causado pelos procedimentos propostos neste estudo (nexo causal comprovado), o
participante tem direito a tratamento médico na Instituigio, bem como as indenizagdes legalmente estabelecidas.
Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagdes que li ou que foram lidas para mim,
descrevendo o estudo “Impacto Funcional na Qualidade de Vida de Pacientes com Necrose Avascular do
Quadril”.

Eu discuti com os pesquisadores, Marilda

Castelar, dr. Marcos Almeida Matos e dra. Luanne Lisle sobre a minha decisio em participar nesse estudo.
Ficaram claros para mim e para o paciente (no caso de menores de 18 anos) quais s3o os propésitos do estudo, os
procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que nossa participagdo € isenta de despesas e que tenho
garantia do acesso a tratamento hospitalar quando necessario. Eu e meu filho concordamos voluntariamente na
participagdo neste estudo e poderemos retirar nosso consentimento a qualquer momento, antes ou durante o
mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que possa ter adquirido, ou no atendimento

neste Servigo.

Assinatura do paciente ou de seu representante legal Data L
Assinatura da testemunha ou impress3o digital ao lado* Data_ / [/

* Para casos de pacientes menores de 18 anos, portadores de deficiéncia auditiva ou visual, analfabetos ou semi-analfabetos.

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntéria o Consentimento Livre e Esclarecido deste paciente ou representante
legal para a participagfo neste estudo.

Assinatura do responsével pelo estudo Data e

Em caso de duvida ou dentincia contatar o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) da Escola Bahiana de
Medicina e Saide Piblica — Av. D. Jo#o VI, 274 — Brotas - CEP. 40.285-01- Salvador-BA. Tel. (71)2101-1900.
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ANEXO 2

TERMO DE ASSENTIMENTO

Eu _menor, estou sendo convidado a

participar da pesquisa:
TITULO . Este estudo tem

como objetivo,

Fui informado (a) pela pesquisadora (NOME DO PESQUISADOR),
(ENDEREGO, TELEFONE)

de
maneira clara e detalhada de todas as etapas da pesquisa. Sei que
a qualquer momento poderei solicitar novos esclarecimentos e o
meu responsavel podera modificar a decisédo de participar se assim
o desejar. Tendo o consentimento do meu responséavel ja assinado,
declaro que aceito participar do estudo, sabendo que tenho
liberdade de recusar responder qualquer questionamento sem que
haja nenhum tipo de prejuizo seja ele fisico, psicologico ou
financeiro bem como de retirar meu consentimento a qualquer
momento. Se me sentir prejudicado (a) durante a realizagédo da
pesquisa poderei procurar o CEP para esclarecimentos no
endereco abaixo descriminado:

NOME DO CEP:
HORARIO DE FUNCIONAMENTO:
ENDERECO:

Assinatura do voluntario (menor)

Pesquisador responsavel

Assinatura Digital do menor
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ANEXO 3

COMITE DE ETICA EM PESQUISA
PROF. DR. CELSO FIGUEIROA
HOSPITAL SANTA IZABEL

Salvador, 20 de novembro de 2012
PARECER N°: 89/2012
1.IDENTIFICACAO DO PROJETO DE PESQUISA

TITULO DA PESQUISA: “Qualidade de Vida de Pacientes com Necrose Avascular
do Quadril.”

PESQUISAPOR RESPONSAVEL: Dr. Marcos Antonio Almeida Matos
INSTITUICAO: Hospital Santa Izabel
CARGO: Médico

2. APRESENTACAO DO PROJETO:

A Literatura Cientifica Brasileira apresenta prevaléncia de Osteonecrose da cabega
femoral em torno de 10%, mas ainda ndo ha estudos nesta area sobre a qualidade
de vidas em criangas e adolescentes acometidos por esta grave complicagéo.

3. PARECER DO CEP
As respostas referentes as pendéncias exigidas fornecidas pelo pesquisador
responsavel pelo protocolo supracitado, foram avaliadas e respondem éas duvidas
éticas deste CEP. O Comité de Etica em Pesquisa Prof. Dr. Celso Figueirda-
Hospital Santa Izabel, acatando o parecer do relator designado para o referido
protocolo, em uso de suas atribui¢cdes, aprova o Projeto de pesquisa supracitado,
TCLE (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido) versao 1.0 e Termo de
Assentimento versdo 1.0 datado de novembro de 2012, Estando os mesmos de
acordo com as Resolugdes 196/96 e 251/97.

Cordialmente,

Hospltal Santa Izabel

-Plb
PRAGA CONSELHEIRO ALMEIDA COUTO, N2 500 - NAZARE

SALVADOR - BAHIA | CEP: 40050-410 - TELEFONE GERAL: 71 2203-8444 HOSPITAL SANTA IZABEL
WWW.HOSPITALSANTAIZABEL.ORG.RR SANTA CASA DE MISERICORDIA DA BAHIA
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ANEXO 4
QUESTIONARIO CLINICO-DEMOGRAFICO
DATA DA AVALIACAO:
Identificaciio
Responsavel legal: Idade:
Crianca/adolescente:
Género [ M | [ F | lIdade: 'Altura: [Peso:
Enderego
Bairro Telefones
Auto-defini¢io de raca Parentesco
Histéria Clinica
Fumante passivo ( ) SIM  ( )NAO |Historia familiar ( )SIM  ( )NAO

Puberdade atrasada (  )SIM () NAO |Palidez

( )SIM ( )NAO

Trauma prévio no quadril ( )SIM

(_)NAO

Infecgdes no ultimo ano () SIM (_)NAO

Local:

( )SIM ( )NAO IHa quanto tempo?

Fisioterapia
Desempenhonaescola ( )Rum ( )Bom ( ) Otimo
Cirurgia prévia () SIM ( )NAO QUANTAS:
Idade da 12 cirurgia IN° de internagdes no wiltimo ano:
Uso cronico de medicagdes: r SIM I L NAO I
a) Corticoide em uso nos ultimos seis meses ~
[ sm | | nio |
Nome:
b) Anticoagulantes em uso nos Gltimos seis meses l SIM | | NAO I
Nome:
c) Anticonvulsivantes em uso nos ultimos seis meses l SIM | [ NAO I
Nome:
d) Outros em uso nos Gltimos seis meses: I SIM I l NAO |
Nome:
Acompanhamento com outros especialistas? ( )SIM () NAO Quais:
Idade do inicio dos sintomas:
Idade do diagnostico: | Qual:

Inicio do tratamento cinirgico:
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Presenca de dor no quadril: ( ) SIM ( )NAO QUAL:
a)Escore do quadril direito:
b)Escore do quadril esquerdo:
Exame fisico do quadril
Quadril direito Quadril esquerdo

Dor:

- Intensa e espontinea.

- Intensa ao caminhar — impede atividades.

- Toleravel, permitindo atividade limitada.

- Dor s6 apos alguma atividade,
desaparecendo logo apos o repouso.

- Dor ao inicio da marcha, desaparecendo com
a atividade normal.

- Sem dor.

Marcha:

- N3o anda ou percorre pouca distancia
usando duas bengalas ou muletas.

- Tempo e distncia muito limitados, com ou
sem muletas.

- Limitada com uma bengala; dificil sem ela.

- Distancias longas com uma bengala; limitada
sem ela.

- Sem bengala, mas mancando.

- Normal.

Arco de Movimento:
00
0°a 45°
46° a 90°
91°a 135°
136°a 180°
> 180°

Dor:

- Intensa e espontinea.

- Intensa ao caminhar — impede atividades.

- Toleravel, permitindo atividade limitada.

- Dor s6 ap6s alguma atividade, desaparecendo
logo apos o repouso.

- Dor ao inicio da marcha, desaparecendo com a
atividade normal.

- Sem dor.

Marcha:

- Nao anda ou percorre pouca distdncia usando
duas bengalas ou muletas.

- Tempo e distdncia muito limitados, com ou sem
muletas.

- Limitada com uma bengala; dificil sem ela.

- Distancias longas com uma bengala; limitada
sem ela.

- Sem bengala, mas mancando.

- Normal

Arco de Movimento:
00
0°a45°
46° a 90°
91°a 135°
136° a 180°
> 180°

Exames de imagem

Radiografia da bacia em AP e Ri- Classificagdo de Bucholz-Ogden:

Graul( ) Grau2( )

Grau3 ( )

Graud ( )




ANEXO 5
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PedsQL 2
Durante o ULTIMO MES, vocé tem tido dificuldade com cada.uma das coisas abaixo?

' SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
(diﬁculdade para ) nunca vezes vezes sempre
1. Para mim é dificil andar mais de um quarteiréo 0 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 dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 4
5. Para mim & dificil tomar banho de banheira ou de 0 1 2 3 4
chuveiro sozinho/a
6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Eu sinto dor 0 1 2 3 4
8. Eu me sinto cansado/a 0 1 2 3 4
SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
nunca vezes vezes sempre
1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4
2. Eu me sinto triste 0 1 9 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 dificuldade para conviver com outras criancas 0 1 2 3 4
2. As outras criancas n&o querem ser minhas amigas 0 1 2 3 4
3. As outras criangas implicam comigo 0 1 2 3 4
4. Eu ndo consigo fazer coisas que outras criangas da 0 1 2 3 4
minha idade fazem
5. Para mim é dificil acompanhar a brincadeira com outras 0 1 2 3 4
criangas
SOBRE A ESCOLA (dificuldades para...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
’ nunca vezes vezes sempre
1. E dificil prestar atencéo na aula 0 " 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 a aula por ndo estar me sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Eu falto a aula para ir ao médico ou ao hospital C 1 2 3 4

PedsQL 4.0 — (8-12)
(PedsQL4-Module-C-Bradq.doc)
JANUARY 2003

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados.
Nao pode ser reproduzido sem autorizagao prévia.
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PedsQL 2
Durante o ULTIMO MES, vocé tem tido dificuldade com cada uma das coisas abaixo?
SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
(dificuldade para...) o] Mk Wbl s
1. Para mim é dificil andar mais de um quarteiréo 0 1 2 3 4
2. Para mim ¢ 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 dificil levantar coisas pésadas 0 1 2 3 4
5. Para mim é dificil tomar banho de banhezra ou de 0 1 2 3 4
chuveiro sozinho/a |
6. Para mim & dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Eu sinto dor 0 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia ou disposigao 0 1 2 3 4
SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
| nunca vezes 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 dificuldade para convwer‘com outros / outras 0 1 2 3 4
adolescentes |
2. Os outros / as outras adolescentes ndo querem ser 0 1 2 3 4
meus amigos / minhas arnigas
3. Os outros / as outras ado!ascentes implicam comigo 0 1 2 3 4
4. Eu n3o consigo fazer coisas que outros / outras 0 1 2 3 4
adolescentes da minha idade fazem
5. Para mim é dificil acomp»nhar os / as adolescentes da 0 1 2 3 4
minha idade
SOBRE A ESCOLA (dificulcdades para...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
i 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 a aula por ndo estar me sentmdo bem 0 1 2 3 4
5. Eu falto & aula para ir ac médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - (8-12)
(PedsQL4-Module-A-Bra4q.doc)
JANUARY 2003

Copyright © 1998 JW Vami, Ph.D. Todos os direitos reservados.
Nao pode ser reproduzido sem autorizagao prévie.
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ANEXO 6
eilds Poom PedsQL 2
i ifi Nunca | Quase |Algumas| Fre- Quase
CAPACIDADE FisICA (dificuldade para...) nunce | vezes | qoen- | et
temente
1. Andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposic¢éo 0 1 2 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldade para...) Nunca | Quase (Algumas| Fre- | Quase
nunca vezes qiien- | sempre
temente
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com o que vai acontecer com ele/ela 0 1 2 3 4
ASPECTO SOCIAL (dificuldade para...) Nunca | Quase (Algumas| Fre- | Quase
nunca vezes qiien- sempre
temente
1. Conviver com outras criancas 0 1 2 3 4
2. As outras criangas ndo quererem ser amigos dele / 0 1 2 3 4
dela
3. As outras criangas implicarem com o seu filho / a 0 1 2 3 4
sua filha
4. Nao conseguir fazer coisas que outras criancas da 0 1 2 3 4
mesma idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas 0 1 2 3 4
ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas| Fre- | Quase
nunca vezes qiien- | sempre
temente
1. Prestar atencdo na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer as coisas 0 1 2 3 4
3. Acompanhar a turma nas tarefas escolares 0 1 2 3 4
4. Faltar & aula por néo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - Parent (8-12)
(PedsQL4-Module-PC-brag.doc)
JANUARY 2003

Copyright ® 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados.
Nao pode ser reproduzido sem autorizagao prévia.
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13- 1% pons PedsQL 2
i i ] Nunca | Quase |Algumas| Fre- Quase
CAPACIDADE FisICA (dificuldade para...) nge | vezes | dtlan Vi
temente
1. Andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposigcao 0 1 2 3 4
AsPECTO EMOCIONAL (dificuldade para...) Nunca | Quase (Algumas| Fre- | Quase
nunca vezes qiien- | sempre
temente
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com o que vai acontecer com ele / 0 1 2 3 4
ASPECTO SOCIAL (dificuldade para...) Nunca | Quase (Algumas| Fre- | Quase
nunca vezes qiien- | sempre
temente
1. Conviver com outros / outras adolescentes 0 1 2 3 4
2. Os outros / as outras adolescentes ndo quererem 0 1 2 3 4
ser amigos dele / dela
3. Os outros/ as outras adolescentes implicarem com 0 1 2 3 4
o seu filho / a sua filha |
4. N&o conseguir fazer coisas que outros / outras 0 1 2 3 4
adolescentes da mesma idade fazem :
5. Acompanhar os / as adolescentes da idade dele / 0 1 2 3 4
dela
ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas| Fre- [ Quase
| hunca | vezes | qlien- | sempre
| temente
1. Prestar atencéo na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer as coisas ! 0 1 2 3
3. Acompanhar a turma nas tarefas escolares 0 1 2 3 4
4. Faltar a aula por néo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 — Paren: (13-18) {
(PedsQL4-Module-PA-braq.doc) |
JANUARY 2003

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados.
Nao pode ser reproduzido sem autorizag&o prévia.
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ANEXO 7

Ortop Traumatol Rehabil. 2012 Apr 30;14(2):155-60.

Avascular necrosis of the femoral head in sickle cell disease patients.

Matos MA, Dos Santos Silva LL, Brito Fernandes R, Dias Malheiros C, Pinto
da Silva BV.

Source

1. Bahian School of Medicine and Public Health, 2. Pediatric Orthopedic
Service of Santa Izabel Hospital.

Abstract

Abstract Background. Avascular necrosis of the femoral head (ANFH) has
been described as a frequent outcome in patients with sickle cell disease (SCD). The
objective of the current report is to present the prevalence of ANFH in patients under
the age of 21 suffering from SCD as well as discuss some possible associated risk
factors. Material and Method. A cross-sectional study was carried out in a group of
100 patients. Clinical, demographic variables and risk factors were investigated.
Seventy-two patients had their data completely analyzed. Eight patients were found
to be affected and comprise the study group while the other 64 patients comprised
the comparison group. Results. The prevalence of ANFH was 8 out of 72 (11.1%).
Age (p=0.042), weight (p=0.04) and hemoglobin levels (0.048) were associated with
ANFH. Correlations with time from diagnosis (p=0.14), ulcers (p=0.013), ferritin levels
(p=0.07) and a family history of thrombosis were near-significant. Conclusions. The
attention of physicians treating SCD patients must also be drawn to the possibility of
ANFH in order to prevent or avoid this disastrous complication, especially in younger
patients presenting with frequent hemolytic crises.

PMID:
22619100
[PubMed - in process]
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