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RESUMO

O ceratocone é uma doenga cronica ocular, que resulta no afinamento das fibrilas de colageno
da cérnea causando o afinamento e a protusdo da mesma em formato de cone, que causam
embacamento e distintas distorcdes na imagem. Consequentemente, portadores dessa
condicdo apresentam dificuldades visuais que podem influenciar/determinar sua qualidade de
vida. O objetivo do estudo é avaliar e descrever os aspectos da qualidade de vida dos
portadores de ceratocone diagnosticados no sudoeste do Parand. Apos a identificacdo dos
portadores, 0s mesmos foram inquiridos e convidados a participar da pesquisa. O estudo foi
realizado através de questionarios, por meio de entrevistas telefonicas com os portadores, e
também por busca ativa, com entrega pessoalmente dos questionarios. O estudo foi realizado
com 16 individuos, de ambos os sexos, no qual ndo houve predominancia de género. Ao
analisarmos os diferentes dominios contidos no questionario, podemos observar que no
dominio de Nivel de Independéncia as mulheres sdo mais afetadas que os homens. Ao
testarmos a associacdo entre a idade atual e a de quando os portadores receberam o
diagnostico com a qualidade de vida, na nossa amostra, observamos que para o dominio
Saude e Qualidade de Vida em Geral, obtivemos uma correlagdo quase perfeita, indicando
assim que quanto mais a idade avanga, melhor é a qualidade de vida dos mesmos. Em
conclusdo, encontramos uma baixa incidéncia de portadores diagnosticados na regido
sudoeste do Parana, os mesmos estdo bem instruidos sobre sua doenca, tendo uma melhor
perspectiva de vida, assim podendo observar que embora o ceratocone afete a vida das
pessoas, nessa populacdo ndo observamos resultados muito negativos para o questionario
utilizado, sendo necessario mais estudos nesta area.

Palavras-chave: Ceratocone. Qualidade de vida. Sudoeste do Parana. Questionarios.
Entrevistas.



ABSTRACT

Keratoconus is a chronic ocular disease that results in the thinning of collagen fibrils of the
cornea causing the thinning and protrusion of the same in cone shape, which cause haze and
distinct distortions in the image. Consequently, patients with this condition have visual
difficulties that can influence/determine their quality of life. The aim of this study is to
evaluate and describe aspects of the quality of life of the keratoconus patients diagnosed in
southwestern Parana. After the identification of the carriers, they were interviewed and
invited to participate in the research. The study was carried out through questionnaires,
through telephone interviews with the patients, and also with the personal delivery of the
questionnaires. The study was carried out through questionnaires, through telephone
interviews with the patients, and also by active search, with personal delivery of the
questionnaires. The study was conducted with 16 individuals, of both sexes, in which there
was no gender predominance. When analyzing the different domains contained in the
questionnaire, we can observe that in the domain of Independence Level women are more
affected than men. When we tested the association between the current age and the age when
the patients received the diagnosis with quality of life, in our sample, we observed that for the
Health and Quality of Life domain in general, we obtained a near perfect correlation, thus
indicating that the more the age advances, the better is their quality of life. In conclusion, we
found a low incidence of diagnosed carriers in the southwestern region of Parang, they are
well educated about their disease, having a better perspective of life, thus being able to
observe that although keratoconus affects the life of the people, in this population we do not
observe results very negative for the questionnaire used, being necessary more studies in this
area.

Keywords: Keratoconus. Quality of life. Southwest of Parana. Questionnaires. Interviews.
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1. INTRODUCAO

O sistema visual é composto por diversas estruturas com fungdes distintas, como por
exemplo: cOrnea, iris, pupila, cristalino, esclera, nervo éptico, retina, entre outras. A iris
contém pigmentacdo que confere a coloragdo dos olhos. A pupila nada mais é, do que o
orificio formado pela iris, capaz de fechar e abrir, controlando a quantidade de luz que entra
no olho, auxiliando na formagdo do foco na retina. A esclera absorve muitos dos raios
luminosos impedindo que eles sejam refletidos. Na retina é o local onde a imagem é formada,
sendo o0 nervo Optico o responsavel por levar os sinais nervosos ao cortex visual do cérebro.
Entretanto, ha duas lentes principais que sdo de extrema importancia para que a imagem seja
formada na retina com acuidade visual: a cornea e o cristalino. Sendo elas as responsaveis por
fazer com que os raios luminosos se agrupem enquanto realizam a entrada no interior do olho
(LENT, 2010). Estas estruturas estao evidenciadas na figura 1, para um melhor entendimento.

Figura 1 — Globo ocular e suas estruturas.

—

nL_r‘\vo optico

Fonte: Grupo Retina, 2014.

Algumas patologias acometem o olho e interferem diretamente na qualidade da visdo.
A miopia, astigmatismo e o ceratocone sdo alguns exemplos de problemas visuais
relacionados diretamente com as lentes do sistema visual.

A miopia trata-se da dificuldade em enxergar objetos distantes, devido ao fato dos
raios de luzes serem focados antes da retina. No astigmatismo, objetos tanto longe quanto
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perto se tornam embacados, isso acontece devido ao fato da imagem ser formada em varios
focos, pois a cornea é mais ovalada que o normal, fazendo com que a luz refrate em varios
pontos da retina ao invés de apenas um (LENT, 2010). J& no ceratocone, a curvatura da
cornea é alterada em formato cbnico, levando a distintas distor¢fes na imagem (LOPES;
PINTO; SOUZA, 2015), a qual explicaremos mais adiante, no presente trabalho. A
diminuicdo na acuidade visual, o alto custo dos tratamentos e as mudangas causadas em

atividades no dia a dia, acabam gerando influéncia na qualidade de vida de seus portadores.

1.1 FISIOPATOLOGIA E TRATAMENTO DO CERATOCONE

De acordo com Kastel (1996), estima-se que a prevaléncia do Ceratocone varia de 4 a
600 casos a cada 100.000 individuos no mundo, atingindo todas as ragas. Alguns estudos
indicam uma prevaléncia mais alta em populagbes da Asia (KOK; TAN; LOON, 2012). As
diferencas na exposi¢do a luz ultravioleta, de acordo com a latitude no ambiente do globo
terrestre poderia explicar as variacfes na prevaléncia, de acordo com a localizagdo geogréafica
(GOKHALE, 2013). O Ceratocone, do Grego kerato - cornea e konos - cone, trata-se de uma
doenca cronica ocular caracterizada por uma ectasia ndo inflamatoria da cornea (DINIZ et al.,
2005). A figura 2 nos mostra o formato que a cornea de um portador de ceratocone adquire,

a0 Se comparar com uma cdérnea normal.

Figura 2 - Comparacdo de uma cornea normal com uma acometida pelo Ceratocone.

CORNEA NORMAL CERATOCONE

Fonte: Solitica Lentes de Contato, 2017.

A cornea € formada por fibrilas de colageno que déo a ela rigidez. Quando acometida

pelo ceratocone ocorre o afinamento destas fibrilas, causando mudangas na curvatura fazendo
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com que a cornea adquira o formato de cone e com afinamento da espessura da mesma, que
pode ser central ou paracentral (BRON, 1984). As variacGes na quantidade, disposi¢cdo ou
morfologia desta proteina, alteram totalmente a organizacdo da cornea. O corpo humano
possui mais de 21 tipos de colageno, porém o de tipo | corresponde a 75% da composi¢do da
cornea (NEWSOME; GROSS; HASSEL, 1982), contendo também colageno tipos 111, V, VI e
XIl (CHEUNG; McGHEE; SHERWIN, 2013). Estudos mais recentes mostram que a
quantidade das fibrilas de colageno presentes nas cdrneas com ceratocone apontam uma
consideravel diminuicdo comparadas com corneas normais (TAKAHASHI et al., 1990) além
do ceratocone diminuir a quantidade do colageno de tipos I, Ill, V e XII (CHAERKADY et
al., 2013).

Estas mudancas acabam produzindo astigmatismo irregular e miopia, diminuindo a
acuidade visual do seu portador (LIMA, 2000), porém o diagnostico € complexo nos estagios
iniciais da doenca (SIQUEIRA et al., 2010), podendo ser diagnosticado erroneamente como
miopia e astigmatismo ao invés de ceratocone (MOREIRA et al., 2006). Os sintomas mais
comuns sdo: visdo embacada, fotofobia (incbmodo ao olhar para a luz) e lacrimejamento
(COMINCHES et al., 1999).

O ceratocone pode ser hereditario, de causa ambiental ou até mesmo de causa isolada,
porém sua etiologia ainda é incerta (SUGAR; MACSAI, 2015). Muitos pesquisadores
apontam que é muito provavel que a grande maioria dos casos é o resultado de pacientes
exibindo predisposicdo genética desencadeada por fatores ambientais (DAVIDSON et al.,
2014).

Sua progressao tende a ser lenta (ARFFA, 1992), porém algumas alergias (e outras
atopias como rinites, asma, dentre outros), que levam ao ato de cocar os olhos, acabam
auxiliando na progressdo mais rapida da doenca (DINIZ et al., 2005). Esta associacdo entre as
atopias e ceratocone tem sido identificada ha mais de 50 anos, porém o0s estudos ainda
mostram conflitos em seus resultados, apesar disso, como muitos dos pacientes com doencas
alérgicas tem o habito de esfregar os olhos demasiadamente, assim, ha davidas se as atopias
em si ou 0 ato de friccionar o olho se torna o fator ligado ao ceratocone (GALVIS et al.,
2015). O estudo de Harrison et al. (1989) conclui que em portadores de ceratocone atopico, a
doenca ocorreu mais frequentemente no lado da mdo dominante. Recentemente Bilgihan et al.
(2011), em um estudo em mulheres gravidas, relataram uma progressdo do ceratocone durante
a gravidez e uma estabilizacdo ap0s o parto.

Em geral surge a partir da segunda década de vida na fase da puberdade, e tem sua

progressao até os 30 ou 40 anos, quando tende a estabilizar, usualmente sendo bilateral,
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porém assimétrico (RABINOWITZ, 1998). O ceratocone foi classificado por Amsler em
1938, o qual € seguido atualmente, esta dividido em 4 graus: leve - grau |, moderado — grau Il,
avancado — grau Il e o severo sendo o grau IV (LIMA, 2000). Na figura 3 podemos
evidenciar como a luz entra no olho quando a cérnea esta normal, € 0 que acontece em dois
estagios distintos do ceratocone, assim podemos entender um pouco, do porque a imagem
sofre tantas distorgdes, e as dificuldades enfrentadas por seus portadores em formar a imagem
na retina. A topografia da cérnea e a paquimetria sdo exames realizados para diagnosticar e
confirmar o ceratocone. A topografia avalia possiveis irregularidades na cornea, até mesmo
no seu estagio inicial (SANTO et al. 1998), enquanto a paquimetria avalia a espessura da
cornea (AMBROSIO JUNIOR et al. 2012).

Figura 3: Cornea Normal, estégio leve e avangado do Ceratocone, evidenciando como a luz

entra no olho nestes diferentes estagios.

Cornea Normal Ceratocone grau leve (Ceratocone avancado

Fonte: Adaptado de Kornmehl Laser Eye Associates, 2017.

Em alguns casos, geralmente nos estagios mais avancados, pode ocorrer a hidropsia,
que causa a entrada de liquido nas camadas da cOrnea, levando a suUbita diminuicdo na
acuidade visual, causando desconforto e dor, cuja cicatrizacdo pode levar de 6 a 10 semanas,
podendo ser tratada com colirios (RABINOWITZ, 1998). Se a cicatrizacdo desta hidropsia
ocorrer fora do eixo da visao, pode haver uma melhora na acuidade visual, porém se a cicatriz
compromete a acuidade e as tentativas de uso de lente de contato ndo forem possiveis, 0
transplante é indicado (IHALAINEN, 1986), aspecto o qual Cruz et al. (2017) levantaram que
a principal indicacdo para transplante de cornea, tem sido o ceratocone.

Com o avanco da medicina, novos tratamentos surgem e até mesmos os existentes vao
se aperfeicoando. H& algumas opgdes para que a melhora na acuidade visual seja alcancada,

sejam cirurgicas ou ndo. Oculos e lentes de contato gelatinosas ou rigidas sdo os tratamentos
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nao cirurgicos, em comum estes tratamentos auxiliam na funcdo da cérnea como lente. Entre
o0s tratamentos cirargicos estdo o Crosslinking do colageno corneano, o anel corneano ou anel
intraestromal e, por Gltimo o transplante de cérnea. O estagio do ceratocone é quem determina
o0 tratamento mais adequado, para que assim o resultado seja satisfatorio (SIQUEIRA et al.,
2010).

Nos casos leves e moderados os Oculos e as lentes de contato podem ajudar na
melhora da acuidade visual de forma satisfatéria, quando os Oculos e as lentes de contato ndo
sdo mais eficazes outros procedimentos podem ser realizados (IHALAINEN, 1986). Ha uma
vasta opcdo de lentes de contato disponiveis, as lentes rigidas sdo as mais indicadas para o
tratamento de ceratocone, pois tornam a superficie mais regular diminuindo as distor¢fes da
cérnea (LECA et al., 1995). Quando houver o desconforto com as lentes rigidas, o sistema
“piggyback” pode ser indicado, que trata-se de lente rigida sobre lente gelatinosa, para aliviar
0 desconforto (TSUBOTA, 1994).

Dentre os procedimentos cirdrgicos hd como opcdo o Crosslinking do colageno
corneano, que tem como objetivo proporcionar rigidez a cérnea e retardar a progressdo do
ceratocone (SAELENS et al., 2012). O implante de anel intraestromal, que tem como objetivo
aplanar a cornea em pacientes com rejeicao a lentes de contato tem como principal vantagem
a reversibilidade e por ndo alterar a estrutura central da cornea (CUNHA; ALVES; SILVA,
2003). Porém séo dois procedimentos contraindicados nos estagios mais avancados, devido ao
afinamento da cdrnea, onde o transplante apresenta melhores resultados, sendo uma boa
opcédo (IHALAINEN, 1986).

1.2 VIVENDO COM O CERATOCONE

Por se tratar de uma doenca de longa duragéo e devido aos impactos que ela causa nas
atividades diarias de seus portadores, é notavel a influéncia que a mesma possui na qualidade
de vida dos mesmos (MOREIRA et al. 2006). Como consequéncia disso, ha possibilidade do
desenvolvimento de sentimentos contraditorios, acarretando em uma vivéncia que pode levar
0 paciente a ter medo do seu possivel futuro, causando impactos psicossociais de ampla
abrangéncia. Somado a isso, o enfrentamento do desconhecido, pois na maioria das vezes o
paciente nunca tinha ouvido falar sobre o ceratocone, fazendo com que o medo prevaleca em
relagcdo aos outros sentimentos (ALVES; ALVES; LANE, 2007). Ainda sofre o impacto dos
valores dos tratamentos, pois sdo caros, mas, porém necessarios, e o medo de que o
ceratocone progrida nesse periodo sem tratar, influi nos sentimentos negativos do paciente
(KYMES et al., 2004).
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O médico responsavel pelo diagnéstico tem um papel fundamental na criacdo de
concepcao de “vida” que o paciente criara de si mesmo dali em diante. Estas informacdes tdo
cheias de esséncia emocionais e ideoldgicas fazem com que o paciente adquira uma percepcao
de deficiente e se preocupe muito com o pensamento da sociedade em relacdo a sua doenca
(KYMES et al., 2004). Ter que lidar com as possiveis limitagdes como ndo poderem dirigir,
as dificuldades em estudar, a necessidade de um futuro transplante e 0 medo da cegueira,
juntamente com as poucas informacgdes que permeiam a doenca e seus tratamentos, indicam
uma ma explicacdo por parte dos profissionais aos pacientes, que na maioria das vezes, ficam
insatisfeitos com a maneira que recebem a noticia, podendo estar relacionadas ao despreparo
dos prdprios médicos e a maneira e linguagem técnica e formal que eles utilizam (ALVES;
ALVES; LANE, 2007).

Assim, Moreira et al. (2006), concluiram em suas pesquisas que 0S pacientes com
ceratocone tendem a ter um sentimento de pessimismo, intuitivo, a retrair-se com facilidade e
inseguranca, comparados aos ndo portadores. A qualidade de vida é influenciada pelo
ceratocone, exercendo esta influéncia fisicamente e psicologicamente, levando o paciente a
pensar somente nas suas limitacbes e um possivel transplante de coOrnea, o deixando
desanimado. Cabe ao profissional médico incentivar o paciente e estimular a auto-estima
mostrando que ¢ possivel ter uma vida “normal”, orientando-0 ao tratamento mais adequado a
cada um (MIAN et al., 2013), ndo se esquecendo de ser realista a cerca da complexidade do
ceratocone, com as especificacdes e esclarecendo todas as dividas que surgirem do portador,
mas principalmente mostrando que ha meios para que as dificuldades diminuam, e ainda, que
a superacao das mesmas podem ser alcancadas (ALVES; ALVES; LANE, 2007).

Com isso, através das pesquisas realizadas e devido a caréncia de estudos na regido
Sudoeste do Parana sobre este tema, um problema de pesquisa surge: Como 0 ceratocone
afeta a qualidade de vida de seus portadores? Assim sendo, neste trabalho pretendemos
entender como o ceratocone pode afetar a qualidade de vida dos seus portadores, buscando
auxiliar os futuros portadores a entender melhor sua doenca ho momento do seu diagnostico e
apontando possiveis opcdes na melhoria da sua qualidade de vida por meio de experiéncias

em comum.
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2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar e descrever os aspectos da qualidade de vida de portadores de Ceratocone

diagnosticados na regido sudoeste do Parana.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Identificar e caracterizar quem sdo os portadores de Ceratocone diagnosticados
no Sudoeste do Parana;
o Verificar os fatores que influenciam a qualidade de vida dos pacientes com

Ceratocone.
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3. METODOLOGIA

O presente estudo trata-se de uma pesquisa de natureza exploratoria e descritiva, de
carater quantitativo e transversal. Os individuos estudados foram portadores de ceratocone
diagnosticados por oftalmologistas do Hospital de Olhos do Sudoeste do Parana, localizado
em Pato Branco, Parana, o qual possui um médico especialista em cornea. Entramos em
contato com estes oftalmologistas e convidamos a colaborar com o estudo. Apds concordarem
em participar da pesquisa, solicitamos o fornecimento do nome e o contato telefonico dos
portadores de ceratocone atendidos por eles, no qual suas secretarias nos passaram uma lista
com 15 nomes com o contato.

As ligacOes foram realizadas do telefone celular do pesquisador, com duracdo média
de 20 minutos. Quando foi possivel realizar a entrevista pessoalmente, os portadores
receberam o questionario do pesquisador, o qual realizou a conversa, ou quando necessario
voltou para buscar em horario combinado com o mesmo. Durante a entrevista foi realizada a
aplicacdo de um questionario de qualidade de vida de portadores de ceratocone adaptado
(LIMA, 2000), e que se encontra no Anexo A. As respostas foram marcadas pelo pesquisador
em um computador, com um arquivo para cada individuo e posteriormente os dados foram
tabulados em uma planilha do excel para a analise.

O objetivo do questionario foi detalhar diferentes aspectos da qualidade de vida dos
portadores de ceratocone, considerando 6 diferentes dominios: 1 — saude e qualidade de vida
em geral; 2 — fisico; 3 — psicologico; 4 — nivel de independéncia; 5 — relacionamentos sociais
e, 6 —ambiental, além de informagdes sdcio-demograficas.

O questionario foi composto por 63 perguntas, sendo 4 dissertativas e as demais
objetivas. Nas perguntas objetivas, s6 uma alternativa podia ser escolhida. Cada alternativa
possuia um valor diferente, quanto maior o impacto da opc¢do escolhida na qualidade de vida
mais baixo era o valor da opc¢do. Ao final os valores foram somados gerando assim um score
total, com a possibilidade de alcangar um minimo de 49 e maximo de 204. Ja nas perguntas
discursivas as respostas possuem, de alguma forma, influéncia na qualidade de vida dos
portadores e foram relacionadas.

Para a analise dos dados observamos os diferentes dominios ja expressados
anteriormente, as quais realizamos uma correlacdo multifatorial, a depender da caracteristica
gaussiana ou nao das variaveis, com o auxilio do programa Jamovi versdao 0.9.4.2. Com um
valor de p inferior a 0,05 foi considerado estatisticamente significativo.

As variaveis independentes consideradas foram a idade, profissdo, escolaridade, lugar

onde mora e 0 sexo, ja as varidveis dependentes foram as relacionadas ao uso de corre¢do para
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a melhora na acuidade visual, a condi¢do emocional, o nivel de independéncia do portador, e
demais variaveis extraidas do questionario. Essas varidveis foram comparadas de modo a
compreender a relagdo entre elas.

Este trabalho foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos e
deferido em maio de 2018, sob o0 niimero 83827818.7.0000.5564 (ANEXO B).
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4. RESULTADOS

A lista obtida a partir da consulta ao Hospital de Olhos do Sudoeste do Parand, contava
com 15 nomes. Ao contatar 0s sujeitos e convida-los a participar do estudo identificou-se que
6 eram menores de idade, 3 ndo atenderam em nenhuma das tentativas de ligacdo, 1 se
recusou a participar, 1 havia sido diagnosticado erroneamente e ao realizar outros exames
constatou-se que ndo era ceratocone, e por fim, foi possivel realizar a entrevista com apenas 4
pessoas da lista, e as quais concordaram em colaborar e aceitaram os termos do TCLE.

Considerando o pequeno numero de participantes obtidos a partir da lista fornecida
pelo hospital, foi realizada uma busca ativa de mais portadores diagnosticados no Sudoeste,
para que a pesquisa se tornasse significativa. Assim, foi possivel identificar mais 12
portadores que aceitaram realizar a pesquisa, totalizando 16 questionarios respondidos.

Com os dados coletados, foi possivel descrever a populagdo dos portadores de
ceratocone, segundo a distribuicdo de idade, sexo, atividades remuneradas, grau de
escolaridade, idade em que foi diagnosticado, local da residéncia, se possui casos na familia e
qual o grau de parentesco, estado civil, se ja fez algum procedimento cirdrgico e se houve
arrependimento ou ndo ao realiza-lo, os quais estdo expressos na Tabela 1 e Tabela 2.

A amostra final foi composta por 16 portadores de ceratocone que receberam o
diagnostico em clinicas do Sudoeste do Parand, de ambos o0s sexos, ndo havendo
predominancia, onde 9 (56%) eram do sexo feminino e 7 (44%) eram do sexo masculino.

Ao perguntarmos se havia casos de ceratocone na familia, 9 (56%) responderam que
sim, 6 (38%) ndo e 1 (6%) disse que ndo sabia. Quanto ao grau de parentesco 1 (6%) possuia
membros na familia com a doenca de primeiro, terceiro e quarto grau, 1 (6%) possuia de
segundo e quarto grau, 2 (12%) de segundo grau, 2 (12%) de terceiro grau, 2 (12%) de quarto
grau, 1 (6%) ndo informou o grau do parentesco e para 7 (46%) ndo se aplicava esta pergunta.

Perguntamos também, se eles ja haviam feito algum procedimento cirargico (PC)
devido ao ceratocone, assim, apenas 3 (18%) haviam realizado e 13 (82%) ndo, e ao
perguntarmos se houve arrependimento em ter realizado o PC, os 3 (18%) portadores

disseram que ndo, estes e outros dados estdo expressos na Tabela 1.

Tabela 1 - Descri¢do da amostra dos 16 portadores de ceratocone.

Idade
18-28 6 38
28-38 5 31
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Atividades remuneradas

Trabalha
Nao trabalha

Grau de escolaridade

Ensino médio completo
Terceiro grau incompleto
Terceiro grau completo

Idade quando foi diagnosticado

10-20
20-30
30-40

Casos na familia
Sim
Nao
Nao sabe
Grau de parentesco

Primeiro, terceiro e quarto
Segundo e quarto
Segundo
Terceiro
Quarto
Né&o informou
Né&o se aplica

Estado civil

Casado
Solteiro
Jéa fez algum procedimento
cirargico (PC)?
Sim
Né&o
Se arrependeu de fazer o PC?
Sim
N&o
Né&o se aplica

Total

N O 00 g1 o

o ©

[EEN

~NRP NN R e

0
3
13
16

31

88
12

38
31
31

50
38
12

56
38

6
6
12
12
12
6
46

75
25

18
82

0
18
82

100
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Resumo das informagdes demograficas obtidas pelo questionario, na qual consta a idade atual, se trabalham ou

ndo, o grau de escolaridade, a idade de quando receberam o diagndstico, se ha casos de caratocone na familia e

qual o grau de parentesco, assim como se ja realizou algum procedimento cirtrgico (PC) devido ao problema de

visdo e se houve arrependimento ao realizar o PC.
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Em relacdo ao local de residéncia de nossa amostra, obtivemos predominio de
moradores urbanos com 14 (88%) e 2 (12%) apenas, na zona rural (Tabela 2). Ao
perguntarmos sobre trabalho remunerado, 14 portadores trabalham em distintas areas e 2 ndo
trabalham (Tabela 1), 1 é estudante, um é desempregado, 4 sdo professores e 10 trabalham em
distintas areas (Tabela 2).

Tabela 2 - Informagdes demogréaficas da amostra dos 16 portadores de ceratocone.

Local de residéncia

Urbano 14 88
Rural 2 12
Profissédo

Professor 4 27
Estudante 1 6
Agricultor 1 6
Repositor de mercado 1 6
Atendente de farmécia 1 6
Assistente de logistica 1 6
Pedreiro 1 6
Representante comercial 1 6
Gerente de agéncia dos correios 1 6
Operador de bomba de concreto 1 6
Técnico em agropecuaria 1 6
Secretario 1 6
Desempregado 1 6

Total 16 100

Evidenciando o local da residéncia e a profissdo exercida pela nossa amostra.

O questionario possuia também a pergunta: “Qual ¢ o grau do seu Ceratocone? Olho
direito: Olho esquerdo:”, porém ndo foi possivel coletar, pois tal informacao nao foi fornecida

pelo médico aos seus pacientes, sendo assim, deixada de fora de nossa andlise.

4.1 QUALIDADE DE VIDA E CERATOCONE

Para avaliar a qualidade de vida dos portadores, utilizamos um questionario, contendo 63
perguntas separadas em seis dominios diferentes. Nos dominios contidos no questionario,
obtivemos 0s seguintes resultados: o dominio da saude e qualidade de vida em geral
(DSQVG) contava com 4 perguntas, com um score minimo de 4 e maximo de 20, o qual
resultou em uma média de 15 (Tabela 3). O dominio fisico (DF) continha 15 perguntas, com

um score minimo de 10 e maximo de 44, no qual resultou em uma média de 36,2. No dominio
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psicolégico (DP), o qual continha 11 perguntas, com score minimo de 11 e maximo de 45,
obtivemos uma média de 38,2. O dominio do nivel de independéncia (DNI), continha 10
perguntas, com score minimo de 10 e maximo de 41, obtivemos uma média de 37. O dominio
dos relacionamentos sociais (DRS), continha 2 perguntas apenas, com score minimo de 2 e
maximo de 8, no qual resultou em uma média de 7,5. No dominio ambiental (DA), continha
12 perguntas, com score minimo de 12 e maximo de 46, no qual obtivemos uma média de
40,7. O questionario possuia um score minimo de 49 e maximo de 204, no qual obtivemos
uma média de 175. Os dados estdo expressos na Tabela 3, na qual consta também o desvio
padrdo, 0 minimo e 0 maximo obtidos em cada dominio, assim como os resultados do score

total.

Tabela 3 - Resultado da media geral, desvio padrdo, minimos e os maximos obtidos em cada

um dos dominios pesquisados e também para o total do questionario.

Total DSQVG 15+2,88 8 19
Total DF 36,2 4,98 26 44

Total DP 38,2 + 3,67 30 43

Total DNI 37297 32 41
Total DRS 7,56 £ 0,72 6 8
Total DA 40,7 £ 4,00 30 46

Total do questionario 175+ 13,4 151 197

Levando em conta o resultado maximo do dominio fisico (DF) que € de 44, e 0 mesmo
apresentando uma média de 36,2, podemos perceber que é o dominio mais afetado pelo
ceratocone na nossa amostra. Assim, como o dominio que avalia as relacdes sociais (DRS),
sendo o que apresenta menor impacto na qualidade de vida dos portadores analisados, levando
em consideracdo o resultado maximo que é de 8, e no qual obtivemos media de 7,5.

Ao testarmos a relacdo entre os resultados dos dominios, assim como o score total dos
questionarios e sua relacdo ao sexo da nossa amostra, podemos concluir que a qualidade de

vida ¢ influenciada independente do sexo, no qual os resultados pouco diferem (Tabela 4).



Tabela 4 - Associacdo entre qualidade de vida e sexo em sujeitos diagnosticados com

ceratocone.

Total DSQVG 14,89 + 352 15,14 + 2,03 0170 0,868
Total DF 34,78 + 4,66 38,00 + 5,13 1314 0210
Total DP 37.11 + 3,86 39,57 + 3,16 1,367 0,193
Total DNI 35,67 + 3,00 38.71 +1,98 2316 0,036

Total DRS 7,556 + 0,72 7574078 0,042 0,967
Total DA 40,44 + 4,90 41,00 + 2,77 0267 0,793
Total do 170,4 + 14,94 180,0 + 9,45 1472 0,163

guestionario
Com média, desvio padrdo, o valor de t e o nivel de significancia para cada dominio em relagdo ao sexo.

Ao realizar o Teste t, para o dominio de Nivel de Independéncia, podemos observar

uma maior dependéncia das mulheres em relacdo aos homens, evidenciada na figura 4.

Figura 4 — Relacdo entre sexo e o dominio de Nivel de Independéncia.

42—

Total DNI

32—

[ |
F M

Sexo (M ou F)

No dominio de Nivel de Independéncia as mulheres tem scores mais baixos em relagdo aos homens.

Ao testarmos a associacdes entre idade atual e a de quando 0s portadores receberam o
diagndstico com a qualidade de vida, na nossa amostra, podemos observar que para o0 dominio
salde e qualidade de vida em geral (DSQVG) obtivemos uma correlacdo positiva, indicando
assim que quanto mais a idade avanca, melhor é a qualidade de vida dos mesmos, 0sS

resultados para todos os dominios estdo expressos na Tabela 5.
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Tabela 5 - Correlacdo de Pearson entre a idade atual e a idade do diagnéstico do grupo
amostrado com a qualidade de vida.

r

0,526 -0,090 0,604 0,160 0,252 0,195 0,353

p 0,037 0,740 0,013 0,554 0,346 0,468 0,180

Idade do r 0,411 0,240 0416 0,350 0,060 0,211 0,436
diagndstico p 0,114 0,371 0,109 0,184 0,824 0,432 0,091

Idade atual

Também podemos observar que nos dominios de salude e qualidade de vida em geral
(DSQVG) e no psicolégico (DP), a idade atual tem um efeito positivo sobre estes dominios na

qualidade de vida dos portadores, a qual pode ser melhor evidenciada na figura 5.

Figura 5 - Correlacdo positiva na percepcdo da qualidade de vida em relacdo a idade atual da
amostra, onde (A) representa o resultado para o Dominio de Saude e Qualidade de Vida em

Geral e (B) para 0 Dominio Psicoldgico.
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Assim, tendo um questionario com um minimo de 49 e maximo de 204 no score total,
ao obtermos uma média de 175, podemos observar que embora o ceratocone afete a vida das
pessoas, nessa populacdo ndo observamos resultados muito negativos para o questionario
utilizado.
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5. DISCUSSAO

Este trabalho avaliou a qualidade de vida de uma amostra de portadores de ceratocone,
que receberam seus diagndsticos em hospitais situados no Sudoeste do Parand. Para Kymes et
al. (2004), o ceratocone tem uma prevaléncia baixa, e que raramente resulta em cegueira, mas
seu impacto na saude puablica é bem superior a sua prevaléncia ou a sua gravidade clinica, a
qual devemos ampliar o conhecimento sobre ela e 0 seu impacto em diversos aspectos da vida
de seus portadores.

Houve um grande interesse de participar da pesquisa, os individuos se sentiram a
vontade para até mesmo fazer perguntas, esclarecer algumas questBes e trocar experiéncias,
mesmo ndo sendo o objetivo do questionario. Resultados significativos foram obtidos ao
realizarmos as andlises, no dominio de Nivel de Independéncia, onde nos mostrou que as
mulheres portadoras sdo mais dependentes em relacdo aos homens, ainda observamos que a
idade atual dos portadores, na nossa amostra, influencia de forma positiva na qualidade de
vida dos mesmos quando atingem a idade entre 40 e 50 anos, a qual pode estar relacionada a
estabilizacdo da doenca depois dos 30 anos, e um maior conhecimento/vivéncia sobre a
doenca.

O ultimo censo do IBGE (2017), estimou que a regido Sudoeste do Parand possui
625,7 mil habitantes, sabendo que a incidéncia deste distdrbio na populacdo é baixa, com
valores entre 50 a 230/100.000 habitantes na populacdo em geral (LOPES, 2015), levando em
conta este dado, obtivemos um numero razoavel de portadores diagnosticados na regido. No
nosso estudo ndo foi possivel identificar a prevaléncia do distarbio, porém, ampliamos o
conhecimento no assunto quando adicionamos informacdo sobre a qualidade de vida de
individuos vivendo com ceratocone, que se torna de grande importancia, pois ajuda na melhor
compreensdo do impacto da qualidade de vida dos mesmos, levando a um maior
conhecimento sobre sua doenca, assim como podendo observar outras perspectivas
vivenciadas por outras pessoas.

A idade da nossa amostra variou de 18 a 51, onde 6 (3%) possuiam entre 18 e 28, 5
(31%) entre 28 e 38 e também 5 (31%) possuiam mais de 38 anos, j& Cominches et al. (1999)
ao realizar seu estudo em Cuba, obtiveram uma maior percentagem de individuos na faixa
etaria de 20 a 29 anos. Todos possuiam o ensino médio completo, alguns com o terceiro grau
completo ou cursando. Dois individuos apenas ndo trabalham no momento, porém um esta
estudando ainda. Caracterizando assim nossa amostra, pessoas de maioridade, ativas que

trabalham ou estudam, independentes de possuir o ceratocone ou nao.



27

Podemos observar, que na nossa amostra 8 (50%) dos portadores, receberam o
diagndstico na fase da adolescéncia, no caso entre 10 e 20 anos, na literatura encontramos
outros resultados, podendo citar Cominches et al. (1999) que observaram em seus estudos um
grande numero de individuos diagnosticados entre 20 e 30 anos, essa discrepancia pode estar
relacionada ao nosso trabalho ser mais recente, onde novos métodos de diagnosticos foram
criados, fazendo com que a doenga seja descoberta mais precocemente. Kymes et al. (2004)
citam em seus estudos que o0 ceratocone € a Unica doenga ocular que atinge as pessoas no
inicio da idade adulta, resultando na perda de qualidade de vida. Sallum e Erwenne (1998)
trazem a importancia de avaliacdes de criangas, para que o diagndstico seja mais precoce € 0
tratamento se torne mais eficaz.

Para as perguntas relacionadas a heranga genética, 9 (56%) individuos afirmaram que
ha casos na familia da doenca, em diferentes graus de parentesco. Sallum e Erwenne (1998)
trazem em seus estudos a possibilidade do ceratocone ter sua etiologia genética, porém
havendo outros fatores que influenciam na sua manifestagdo, como as atopias. No entanto,
nosso trabalho ndo pode se aprofundar neste assunto, pois ndo realizamos nenhum exame
laboratorial para analise genética, por ndo se tratar do objetivo do estudo. Porém nos traz um
dado importante ao considerar a hereditariedade da patologia, pois na nossa amostra
encontramos um numero elevado de portadores levando em consideracdo o total de nossa
amostra.

Na nossa amostra, apenas 3 (18%) fizeram algum procedimento cirargico (PC) em
decorréncia da doenca. Klein et al. (2012), caracterizaram uma boa qualidade de vida em
pacientes que realizaram o Crosslinking, porém Atique et al. (2002) em um estudo sobre
qualidade de vida apds o transplante de cdrnea, verificaram que nem todos os individuos
compartilham do mesmo grau de satisfacdo ap6s o procedimento, pois muitas vezes houve
rejeicdo do enxerto. J& em nossos resultados, que apesar de um baixo nimero de individuos
que precisaram realizar algum PC, nenhum deles se arrepende de té-lo feito, demonstrando
grande satisfacdo e mudancas na sua vida cotidiana.

Miranda et al. (2016) relatam em seus estudos, que uma de suas participantes afirmou
que perdeu o sentido da vida ao perder a visdao devido ao ceratocone, 0 que a levou a um
quadro de depressdo e pensamentos suicidas, e que apés a realizacdo de cirurgia passou a ver
novas possibilidades para viver novamente. Assim podemos perceber a importancia das
opcoes diferenciadas de tratamento para o ceratocone.

Em nossa amostra ndo podemos observar uma prevaléncia da doenga em relagdo ao

sexo dos individuos, onde obtivemos 56% de mulheres e 44% homens, na literatura, porém, é
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comum observarmos um maior niamero de mulheres portadoras, onde Mian et al. (2013)
encontraram uma prevaléncia de 61,7% de mulheres em seu estudo.

Ao analisarmos os dados coletados podemos identificar que na nossa amostra a
qualidade de vida é relativamente boa, assim ao considerar os dominios contidos no
questionério, observamos que diferentes aspectos podem influenciar de diversas formas nestes
resultados. Um destes aspectos que iremos discutir é a relacdo da idade atual dos portadores e
0 impacto na qualidade de vida. Na nossa amostra, podemos evidenciar que quanto mais
velhos, melhor é o score dos dominios saude e qualidade de vida em geral (DSQVG) e o
dominio psicoldgico (DP), nos mostrando que estas pessoas lidam melhor com a sua doenca,
pois ja tem uma experiéncia e conhecimento maior de sua condi¢cdo. Porém, Moschos, et al.
(2018) em seus estudos, observaram que 0s portadores de ceratocone apresentam sintomas de
depressdo com mais frequéncia comparados com individuos saudaveis, e que esses sintomas
sdo mais intensos em individuos mais velhos, se tornando antagdnico aos nossos resultados.

Ao receber o diagnostico e a falsa percepcéo de possuir uma deficiéncia que se estenda
alem da deficiéncia visual, acaba afetando outros aspectos da vida, tanto particular como
profissional, podendo até mesmo afetar as relacdes sociais e afetivas, tornando o portador
inseguro e ansioso com relagdo ao seu futuro como doente crénico. Kymes, et al. (2004),
encontraram em seus estudos sintomas que podem estar associados com o aumento do
estresse, potencializado em pacientes com ceratocone.

Ao analisar o score final dos dominios, no Fisico, o qual as perguntas abrangiam
principalmente aspectos ligados ao uso de correcdo (6culos ou lente de contato) com a
presenca de dor ou desconforto e visdo para perto e longe, obtivemos um bom resultado na
nossa amostra, a qual causa pouco impacto na qualidade de vida destes individuos, que
relatam ndo ter muita dificuldade ao usar as mesmas, nem possuir dificuldades na visdo de
longo e curto alcance. Ja no estudo de Lima (2000), o fato de ndo obter uma boa correcdo e a
dificuldade na reabilitacdo visual pode representar um fator agravante da deterioracdo da
qualidade de vida, assim como Kymes et al. (2004), que nos trazem que a diminuicdo da
acuidade visual, podem trazer dificuldades na realizacdo das atividades do dia a dia, mesmo
que o uso da lente de contato melhore a funcéo visual de seus usuarios, o desconforto ocular
prejudica essa melhor experiéncia com a mesma.

Na fase inicial da doenca a corre¢do pode ser obtida com os 6culos, mas assim que a
doenca for progredindo, o uso de lentes de contato proporciona um resultado melhor nesta
corre¢do, muda o objeto assim como o seu preco. Porém, o paciente se torna dependente deste

tratamento, o fato de haver essa dependéncia, causa algumas restrices em suas atividades
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didrias. O usuéario de lentes de contato pode ficar limitado a praticar alguns esportes,
principalmente os de impacto, atividades de mergulho, nadar e andar de moto também pode
ser dificultadas, além de restringir o acesso a algumas profissdes devido a baixa acuidade
visual (KASTEL, 1996). Levando em consideragdo que o ceratocone acomete individuos na
fase juvenil, qualquer limitagdo ou restricdo no seu lazer e trabalho, afeta expressivamente a
qualidade de vida dos mesmos (LIMA, 2000).

No dominio Psicol6gico, podemos observar que nossa amostra ndo é influenciada
negativamente por serem portadores de ceratocone, pois demonstram estarem felizes e
lidando bem consigo mesmos, porém na pergunta em que questionamos se o individuo
costuma sentir-se preocupado com seu problema visual, 81,2% evidenciam que existe esta
preocupacdo. Lima (2000) nos traz em seu estudo uma porcentagem de 89,9%, o qual nos
mostra que o futuro com as incertezas da evolucdo ou ndo da doenga, preocupam seus
portadores.

Os individuos com doengas cronicas tém maneiras diferentes de lidar com a doenca,
assim como o processo de adaptacdo pode variar de acordo com a doenca e o grau dela, com o
ambiente em que o portador esta inserido e com a agilidade para resolver os seus problemas, a
forma que o paciente trata sua doenca, reflete na sua adaptacdo a mesma, um estilo mais
otimista € mais efetivo neste processo, principalmente quando o paciente crénico tem que
lidar com fatores estressantes no tratamento (LINDQVIST, CARLSSON e SIODEN, 1998),
como o alto custo das consultas e dos procedimentos, assim como na manutencdo das lentes
ou Oculos e os produtos utilizados.

Ao analisar o score no dominio de Nivel de Independéncia, obtivemos poucos
resultados negativos nas perguntas, demonstrando que os individuos ndo sdo prejudicados na
qualidade de vida, no qual Lima (2000) também obteve um resultado positivo em relacdo a
este dominio. Porém, no nosso estudo ao testarmos a relacdo deste dominio com o género,
obtivemos uma maior dependéncia das mulheres em relacdo aos homens.

O dominio Relacionamentos Sociais continha apenas duas perguntas, com score
méaximo de 8, o qual obteve 7,5 de média, o qual demonstra que ndo ha impacto significativo
do ceratocone nas relacBes sociais na nossa amostra, o qual vai de encontro com o estudo de
Lima (2000) que traz na pesquisa de sua populacdo, pouca influéncia do ceratocone nas
relagdes sociais.

No ultimo dominio presente em nosso questionario, o Ambiental, podemos observar
que nossa amostra ndo tem muita dificuldade financeira para a realizacdo de consultas e o

tratamento, ja Lima (2000) demostrou em seu estudo certo grau de dificuldade financeira na



30

sua populacdo estudada, a qual nos traz que a importancia da lente de contato na reabilitacdo
visual destes portadores, evidencia que a dificuldade de rep6-las quando necessério, pode
causar ansiedade e consequente impacto nos diferentes dominios da qualidade de vida.

A dificuldade em custear os tratamentos, a informacao clara sobre a doenca também
influencia na percepcdo de qualidade de vida de seus portadores, além da relagdo médico-
paciente ser crucial nesta nova percepcdo de vida que o portador teré a partir do diagnéstico.
Para Lima (2000), o ceratocone apresenta um impacto psico-socio-econdémico, o qual
evidenciou em seu estudo sobre a qualidade de vida dos seus portadores, pois para ela o fato
destes individuos necessitarem de consultas medicas regularmente e terem que se ausentar de
seus empregos, causando até mesmo desconto do dia faltado, estes se tornam mais propensos
a serem demitidos, assim como 0 mercado de trabalho atual, exige alguns exames medicos
para admissdo nas empresas, o0 teste de acuidade visual, se torna um obstaculo e, até desculpa,
para dispensa dos mesmos por parte de seus empregadores.

Por ser uma doenga de pouco conhecimento pela populacdo em geral, o portador se
depara com alguns obstaculos ao ser inserido naquela nova condicdo, tratamentos caros,
pouca informacao, ndo possuir clinicas perto de sua residéncia para realizar as consultas, além
da demora em encontrar um meédico que lhe dé as orientacGes necessarias. Na nossa amostra
estes problemas ndo foram evidenciados, demostrando grande satisfagdo com 0s servicos
prestados pelos medicos do Sudoeste do Parana aos portadores.

Para Lima (2000) a aprovacdo de um servico de salde esta ligada a disponibilidade
destes servicos e o facil acesso a eles, ao conhecimento da existéncia destes centros e do risco
da doenca e a satisfagdo com os servicos utilizados, evidenciado no nosso estudo e no estudo
da mesma, o qual reflete nos resultados dos scores do questionario de Lima, tanto quanto no
Nosso.

Portanto, para analisar a qualidade de vida de uma determinada amostra, varios
aspectos devem ser levados em consideracdo, pois estes podem ser afetados por doencas
crbnicas, ao falar sobre essa relacdo com o ceratocone, podemos observar que a doenca afeta
todos os ambitos da vida de seus portadores, ao se verem limitados se preocupam e muitas
vezes isto afeta o psicolégico dos mesmos, a estrutura familiar € um grande aliado com a
relacdo com o médico para que o paciente tenha sua qualidade de vida o menos afetada

possivel.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

v Encontramos uma baixa incidéncia de portadores diagnosticados no Sudoeste do
Parana.

v' ldentificamos que nossa amostra apresenta uma qualidade de vida relativamente
melhor do que foi observado na literatura.

v Os diferentes dominios propostos no questionario obtiveram bons resultados, com
medias elevadas.

v Nédo foi possivel identificar a prevaléncia do distarbio, porém, ampliamos o
conhecimento no assunto quando adicionamos informacdo sobre a qualidade de vida de
individuos vivendo com ceratocone;

v' E necessario outros estudos, com um nimero maior de portadores, para ampliar o

entendimento acerca do disturbio.
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1)

2)

3)

4)

5)
a)

6)

ANEXOS

ANEXO A - QUESTIONARIO DE AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA

Informacdes pessoais

Nome:

Idade:

Sexo:

Profissao:

Cidade: UF:

Qual € o grau do seu Ceratocone?

Olho direito:

Olho esquerdo:
O lugar onde vocé mora é rural ou urbano?
Quantos anos voce tinha quando foi diagnosticado?

Ha casos de Ceratocone em sua familia (pai, mée, irmaos, avos...)?

Qual o seu estado civil?

Solteiro(a) b) Casado(a)/Vivendo com parceiro ¢) Divorciado(a)/Separado(a) d) Viuvo

Vocé ja estudou ou esta estudando?

a) Nunca estudou
b) Esta estudando

c) Ja estudou

7)

Até que série vocé estudou, ou em que série VOCé esta?

1° Grau (ou equivalente) 2° Grau (ou equivalente)
12 série 52 série 1° ano
28 série 62 série 2° ano
32 série 72 série 3% ano

42 série 82 série

35
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3° Grau (ou superior)

Incompleto Completo

8) Vocé ja fez algum procedimento cirdrgico (anel, crosslinking, transplante) por causa do
Ceratocone?
a) Sim b) N&o (Passe para a questédo 10)
Qual?

9) Voce se arrepende de ter feito o procedimento?

a) Nao b) Sim. Porqué?

DOMINIO DE SAUDE E QUALIDADE DE VIDA EM GERAL
10) Como vocé considera a qualidade do seu sono?

a) Excelente b) Boa ¢) Regular d) Ruim e) Muito ruim

11) Qual a duragdo média do seu sono?
a) Mais de 8 horas b) 7 a 8 horas ¢) 6 a 7 horas d) 5 a 6 horas €) Menos de 5 horas

12) O quanto vocé consegue se concentrar?

a) Extremamente b) Bastante ¢) Mais ou menos d) Muito pouco e) Nada

13) Como esta sua saude atualmente?

a) Excelente b) Boa c¢) Regular d) Ruim e) Muito ruim

DOMINIO FiSICO
14) Vocé usa lentes de contato?
a) Sim.

b) N&o. (Passe paraa questdo 19)

15) Quantas horas por dia vocé consegue ficar com suas lentes de contato, sem sentir dor ou

desconforto?
a) Menos que 2 horas e) 8-10 horas
b) 2-4 horas f) 10-12 horas

c) 4-6 horas g) >12 horas
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d) 6-8 horas

16) Vocé costuma sentir dor ou desconforto usando as lentes de contato? Sim ou nao?
a) Sim b) N&o

17) Vocé se preocupa quando sente dor ou desconforto com suas lentes de contato?

a) Sim b) Né&o

V/OCé se:
a) Preocupa muito c) Preocupa pouco
b) Preocupa mais ou menos d) Néo se preocupa

18) VVocé acha que a dor ou desconforto que vocé sente com suas lentes de contato o (a) atrapalha

nas suas atividades do dia-a-dia?

a) Sim b) Né&o
Atrapalha:

a) Muito c) Pouco

b) Mais ou menos d) Nao atrapalha

19) Vocé sabe dirigir?

a) Sim b) N&o. Porqué?  (Passe para g questdo 21)

20) Voce sente alguma dificuldade para dirigir?
a) Muita dificuldade c) Pouca dificuldade
b) Dificuldade moderada d) Nao tem dificuldade

21) Ultimamente, quando vocé esta andando de carro, dirigindo ou no banco do passageiro vocé

tem tido dificuldade para ler placas de transito?

a) Sim b) Nédo

Vocé tem:
a) Muita dificuldade ¢) Pouca dificuldade
b) Dificuldade moderada d) Né&o tem dificuldade

22) A luz atrapalha vocé?

a) Atrapalha muito ¢) Atrapalha um pouco



Atrapalha as vezes d) Né&o atrapalha

23) Vocé costuma usar muito celular e/ou computador?

a) Sim b) N&o. Porqué? (Passe para a questéo 25)
24) Voceé tem alguma dificuldade para usar o celular e/ou computador?
a) Muita dificuldade c) Pouca dificuldade

b) Dificuldade moderada d) N&o tem dificuldade

25) Voceé costuma ver TV?
a) Sim b) N&o. Porqué? (Passe para a questédo 27)

26) Quando vocé vai ver TV, vocé tem dificuldade para enxergar as letras na tela?

a) Sim b) Néo

\/OcCé sente:
a) Muita dificuldade ¢) Pouca dificuldade
b) Dificuldade moderada d) Nao tem dificuldade

27) Vocé costuma ler jornal ou revista?

a) Sim b) Nédo Porqué? (Passe para a questao 29)

28) Quando vocé vai ler jornal ou revista, vocé tem dificuldade para enxergar as letras?

a) Sim b) Néo
\/océ sente:
a) Muita dificuldade c) Pouca dificuldade
b) Dificuldade moderada d) Néo tem dificuldade

DOMINIO PSICOLOGICO
29) Voce se considera uma pessoa?
a) Nada feliz c) Mais ou menos feliz
b) Pouco feliz d) Muito feliz

30) Na sua opinido, vocé acha que:

a) Nao aproveita nada da vida ¢) Aproveita mais ou menos pouco
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b) Aproveita mais ou menos d) Aproveita muito

31) Qual é o seu grau de confianca no futuro?
a) N&o tem confianca alguma c) Médio
b) Pequeno d) Grande

32) Voceé vé o futuro com esperanga e otimismo?
a) Sim
b) Né&o

33) Qual é o seu grau de preocupacgédo com o futuro?
a) Grande c) Pequeno
b) Medio d) Nao se preocupa

34) Qual o grau de valor que vocé da a si mesmo?
a) N&o se valoriza c) Médio
b) Pequeno d)Grande

35) Qual o grau de confianca que vocé tem em si mesmo?
a) N&o confia em si mesmo c) Médio

b) Pequeno d) Grande

36) De um modo geral, vocé esta satisfeito consigo mesmo?

a) Sim b)Néo

Vocé esta:
a) N&o esta satisfeito c) Mais ou menos satisfeito
b) Pouco satisfeito d) Muito satisfeito

37) Vocé costuma sentir-se triste ou deprimido por causa do seu problema visual?
a) Sim b)Néo

Isto acontece:
a) Sempre ¢) Raramente

b) Asvezes d) Nunca (Passe para a questdo 39)
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38) Na sua opinido, estes sentimentos negativos de tristeza e depressao prejudicam sua vida?
a) Sim b)Nao
Vocé acha que:
a) Prejudica muito c) Prejudica pouco
b) Prejudica mais ou menos d)Nada prejudica

39) Vocé costuma sentir-se preocupado com seu problema visual?

a) Sim b) Néo

Isto ocorre:
a) Sempre c) Raramente
b) As vezes d) Nunca

DOMINIO DO NIVEL DE INDEPENDENCIA

40) Vocé sente dificuldade para descer escada, sem ajuda, em lugares conhecidos?

a) Sim b) Néo
\/Océ sente:
a) Muita dificuldade ¢) Pouca dificuldade
b) Dificuldade moderada d) Nenhuma dificuldade (Passe para a questdo 42)

41) Vocé acha que essa dificuldade em descer escadas, sem ajuda, é por causa do seu problema
visual?

a) Sim

b) Nao

42) Vocé sente alguma dificuldade para sair de casa, andar na rua sozinho?

a) Sim b)N&o (Passe para a questdo 45)
\/océ sente:

a) Muita dificuldade ¢) Pouca dificuldade

b) Dificuldade moderada d) Nenhuma dificuldade

43) Essas dificuldades para sair de casa sozinho aborrecem vocé?
a) Muito c) Pouco

b) Mais ou menos d) N&o aborrecem



44) Na sua opinido, estas dificuldades para sair de casa sozinho atrapalham a sua vida?
a) Sim b) Né&o
Vocé sente que atrapalha:
a) Muito c) Pouco
b) Mais ou menos d) Né&o atrapalham

45) Vocé sente alguma dificuldade para realizar suas atividades do dia-a-dia?

a) Sim b) N&o (Passe para a questéo 47)
\/OCé sente:

a) Muita dificuldade c) Pouca dificuldade

b) Dificuldade moderada d) Nenhuma dificuldade

46) Esta dificuldade em realizar as atividades diarias aborrecem vocé?
a) Sim b) Né&o

Elas aborrecem:
a) Muito c) Pouco

b) Mais ou menos d) Néao aborrecem

47) Vocé sente que é dependente dos dculos/lente de contato?
a) Sim b) Nédo
Esta dependéncia é?
a) Grande c) Pequena
b) Media d) Nao € dependente

48) Vocé acha que o fato de vocé usar dculos/lente de contato melhora sua vida?
a) Sim b) Néo

Vocé acha que:
a) N&o melhora c¢) Melhora mais ou menos

b) Melhora pouco d) Melhora muito

49) Vocé acha que o seu problema visual prejudicou a sua capacidade de trabalhar?
a) Sim b) Nao
Prejudicou:

a) Muito c) Pouco
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b) Mais ou menos d) Nao afetou

DOMINIO DOS RELACIONAMENTOS SOCIAIS
50) Na sua opinido, vocé acha que tem facilidade para fazer novas amizades?
a) Sim b) N&o
Vocé diria que tem:
a) Nenhuma facilidade c) Facilidade média
b) Pouca facilidade d) Muita facilidade

51) Vocé costuma sentir-se sozinho?

a) Sim b) Néo
Voce diria que isto ocorre:

a) Sempre c) Raramente

b) Algumas vezes d) Nunca

DOMINIO AMBIENTAL

52) Vocé gosta do seu trabalho?

a) Sim b) Nédo

Vocé:
a) N&o gosta c¢) Mais ou menos
b) Pouco d) Muito

53) Na sua opinido, o ambiente que vocé trabalha é:
a) Ruim c) Bom

b) Regular

54) Em geral, vocé se dad bem com seus colegas de trabalho?
a) Sim b) Nédo
Voce diria que os relacionamentos com as pessoas do trabalho séo:
a) N&o se da bem c) Regulares
b) Ruins d) Bons

55) Vocé tem dificuldades financeiras?
a) Sim b) Nao
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Vocé diria que esta dificuldade é:
a) Grande c) Pequena
b) Média d) N&o tem dificuldade

56) Vocé tem dificuldades financeiras para repor lentes de contato/6culos, quando 0s mesmos se

estragam?
a) Sim b) N&o
Esta dificuldade é:
a) Grande c) Pequena
b) Média d) Né&o tem dificuldade

57) Voce esta satisfeito com sua situacao financeira?

a) Sim b) Néo

V/océ esta:
a) N&o esta satisfeito c) Mais ou menos satisfeito
b) Pouco satisfeito d) Muito satisfeito

58) Voceé se preocupa com a sua situacdo financeira?
a) Sim b) Néo

Vocé se preocupa:
a) Muito c) Pouco

b) Mais ou menos d) Néo se preocupa

59) Quando vocé esta precisando se consultar no servico de saude, com relacdo ao seu problema,
vocé tem dificuldades para conseguir atendimento?
a) Sim b) Nédo
Esta dificuldade é:
a) Grande c) Pequena
b) Media d) Nao tem dificuldade

60) Qual a sua opinido sobre o atendimento de salde que vocé recebe de seu médico
oftalmologista?
a) Ruim c) Bom

b) Mais ou menos
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61) Vocé esta satisfeito com a qualidade do atendimento médico (oftalmologista) que é dado a

VOCé?
a) Sim b) N&o
Vocé esté:
a) N&o esta satisfeito c) Mais ou menos satisfeito
b) Pouco satisfeito d) Muito satisfeito

62) Na sua opinido, vocé se sente bem informado sobre a sua doenga?
a) Na&o tem informacéo alguma  c¢) Mais ou menos informado

b) Mal informado d) Bem informado

63) Voceé tem facilidade para conseguir as informacgoes a respeito do seu problema de satde?
a) Sim b) Néo
Vocé consegue estas informacgdes com:
a) Nenhuma facilidade ¢) Mais ou menos
b) Pouca facilidade d) Muita facilidade

ANEXO B - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Avaliacdo do perfil de qualidade de vida dos portadores de Ceratocone
diagnosticados no sudoeste do Parana.

Pesquisador: Felipe Beijamini

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 83827818.7.0000.5564

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DA FRONTEIRA SUL - UFFS

Patrocinador Principal: Financiamento Prdprio

DADOS DO PARECER
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NuUmero do Parecer: 2.657.691

Apresentacéo do Projeto:

O projeto de pesquisa trata de segunda versdao em que haviam ficado pendéncias.

Objetivo da Pesquisa:

Adequado

Avaliacéo dos Riscos e Beneficios:

O pesquisador readequou ou riscos e beneficios aos participantes.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Todas as pendéncias foram realizadas para adequar o projeto de pesquisa as normas éticas.
Considerac0es sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Adequados.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

N&o ha pendéncias, o projeto de pesquisa esta aprovado.

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Prezado (a) Pesquisador(a)

A partir desse momento o CEP passa a ser corresponsavel, em termos éticos, do seu projeto
de pesquisa — vide artigo X.3.9. da Resolucao 466 de 12/12/2012.

Figue atento(a) para as suas obrigacfes junto a este CEP ao longo da realizacdo da sua
pesquisa.

Tenha em mente a Resolugdo CNS 466 de 12/12/2012, a Norma Operacional CNS 001/2013 e
0 Capitulo 11l da Resolucdo CNS 251/1997. A pagina do CEP/UFFS apresenta alguns pontos

no documento “Deveres do Pesquisador”.

Lembre-se que:

1. No prazo maximo de 6 meses, a contar da emissao deste parecer consubstanciado, devera
ser enviado um relatorio parcial a este CEP (via NOTIFICACAO, na Plataforma Brasil)
referindo em que fase do projeto a pesquisa se encontra. Veja modelo na pagina do
CEP/UFFS. Um novo relatério parcial deverd ser enviado a cada 6 meses, até que seja
enviado o relatério final.

2. Qualquer alteracdo que ocorra no decorrer da execugdo do seu projeto e que ndo tenha

sido prevista deve ser imediatamente comunicada ao CEP por meio de EMENDA, na
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Plataforma Brasil. O ndo cumprimento desta determinacdo acarretara na suspensdo
ética do seu projeto.

3. Ao final da pesquisa devera ser encaminhado o relatério final por meio de
NOTIFICACAO, na Plataforma Brasil. Devera ser anexado comprovacédo de publicizacio

dos resultados. Veja modelo na pagina do CEP/UFFS.

Em caso de davida:

Contate o CEP/UFFS: (49) 2049-3745 (8:00 as 12:00 e 14:00 as 17:00) ou
cep.uffs@uffs.edu.br;

Contate a Plataforma Brasil pelo telefone 136, opcdo 8 e opcéo 9, solicitando ao atendente
suporte Plataforma Brasil das 08h as 20h, de segunda a sexta;

Contate a ‘“central de suporte” da Plataforma Brasil, clicando no icone no canto superior
direito da pagina eletr6nica da Plataforma Brasil. O atendimento é online.

Boa pesquisa!

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor  [Situacao,

Informacbes | PB_INFORMAGCOES_BASICAS _
) 23/04/2018 _
Basicas DO P Aceito
) 16:06:02
do Projeto ROJETO_1062770.pdf

23/04/2018 Felipe _
Outros CartaCEP.pdf | Aceito
16:05:48 Beijamini

o ) 23/04/2018 Felipe _
Outros CienciaeConcordancia.pdf | Aceito
16:04:41 Beijamini

Felipe
TCLE / Termos de TCLEceratocone.docx 23/04/2018 - p- | Aceito
Beijamini
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Assentimento /

Felipe
Justificativa de TCLEceratocone.docx 16:04:21 . p- | Aceito
A Beljamini
Auséncia
Projeto Detalhado
/ 23/04/2018 Felipe _
TCC_Ceratocone.docx | Aceito
Brochura 16:04:10 Beijamini
Investigador
26/02/2018 Felipe _
Outros Intrumentocoletadados.docx | Aceito
15:57:33 Beijamini
16/02/2018 Felipe _
Folha de Rosto CeratoconeCFB.PDF | Aceito
15:25:43 Beijamini
Situacao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacdo da CONEP:
Néo
CHAPECO, 16 de Maio de 2018

Assinado por:

Valéria Silvana Faganello Madureira

(Coordenador)
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