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RESUMO 
 
SOUZA, T. F. Fatores associados à qualidade de vida de crianças e 
adolescentes com distrofia muscular de Duchenne. 2018. 134 p. Dissertação de 
Mestrado – Mestrado em Ciências Ambientais e Saúde, Pontifícia Universidade 
Católica de Goiás, Goiânia. 
 
A distrofia muscular de Duchenne é uma doença neuromuscular, genética e 
recessiva, caracterizada por presença de fraqueza muscular, perda da marcha e 
dependência funcional até a segunda década de vida. Há necessidade de um 
conhecimento não só do acometimento físico do paciente, mas de todo aspecto 
psicossocial, com destaque para a qualidade de vida. Para otimizar o tratamento de 
pacientes com distrofia muscular de Duchenne, é importante que a avaliação da 
qualidade de vida leve em consideração a opinião não só dos pais ou responsáveis, 
como também dos próprios pacientes. A dissertação foi construída na modalidade 
artigo científico. O primeiro artigo trata de uma revisão integrativa da literatura e 
objetivou analisar a qualidade de vida de crianças e adolescentes com distrofia 
muscular de Duchenne sob a sua própria percepção por meio do instrumento 
Pediatric Quality of Life InventoryTM. A pesquisa foi conduzida junto à Literatura 
Latino-Americana e do Caribe em Ciências da Saúde (LILACS), National Library of 
Medicine National Institutes of Health (PubMed), Web of Science, Cumulative Index 
to Nursing & Allied Health Literature (CINAHL) e American Psychological Association 
(PsycINFO), com estudos publicados de 2007 a 2017. Foram selecionados nove 
estudos para a revisão. Os resultados mostraram que crianças e adolescentes com 
distrofia muscular de Duchenne apresentam uma qualidade de vida ruim sob a sua 
própria percepção, destacando o domínio capacidade física como o pior. Alguns 
fatores como idade avançada, mobilidade reduzida, não utilizar corticóides, baixo 
nível de renda familiar e grau de escolaridade influenciam de forma negativa a 
qualidade de vida dos meninos com distrofia muscular de Duchenne. O segundo 
artigo teve como objetivo relacionar aspectos sociodemográficos, clínicos e a 
capacidade funcional com a qualidade de vida de pacientes com distrofia muscular 
de Duchenne; e comparar a qualidade de vida dos pacientes sob a sua própria 
percepção com a dos pais. Trata-se de um estudo quantitativo e transversal. A 
amostra foi composta por 30 pacientes com distrofia muscular de Duchenne com 
idade entre quatro e 18 anos e seus pais ou responsáveis que estavam em 
tratamento em um Centro de Reabilitação e Readaptação de Goiânia, Goiás, Brasil. 
Para avaliação da capacidade funcional foi usada a Escala de Vignos, a Medida da 
Função Motora, a Escala Egen Klassification e o Índice de Barthel Modificado; e 
para avaliação da qualidade de vida, o questionário Pediatric Quality of Life 
InventoryTM versão 4.0. A média de idade dos pacientes foi de 12 (±3,06) anos. A 
renda mensal de suas famílias apontaram uma média salarial de R$2054,00 
(±2418,8) e a maioria não deambulava (86,7%). A renda mensal apresentou 
correlação positiva apenas com o domínio capacidade física da qualidade de vida. 
Os instrumentos de avaliação da capacidade funcional tiveram correlação positiva 
com os domínios capacidade física, aspecto emocional e o escore total da qualidade 
de vida. Houve correlação negativa apenas com o domínio atividade escolar. Todos 
os domínios do instrumento de qualidade de vida apresentaram diferença 
significativa entre a percepção dos filhos e de seus pais, exceto para o domínio 
atividade escolar. Na versão dos pais, todos os domínios apresentaram pontuação 
média pior em relação a dos seus filhos. Pode-se perceber que pacientes com 



 

 

distrofia muscular de Duchenne com maior comprometimento da capacidade 
funcional possuem pior qualidade de vida, principalmente no que se refere à 
capacidade física, já que se trata de uma doença incapacitante e progressiva. Além 
disso, os pais também acabaram subestimando a qualidade de vida dos seus filhos. 
Os resultados dessa pesquisa podem ser relevantes para a prática clínica e as 
intervenções de planejamento para esta população e suas famílias. Espera-se que 
haja uma reestruturação e reorganização das práticas de saúde, para um cuidado 
mais humanizado, que preserve a qualidade de vida dos pacientes com distrofia 
muscular de Duchenne. 
Palavras-chave: distrofia muscular de Duchenne; qualidade de vida; criança; 
adolescente. 
 

ABSTRACT 
 
Duchenne muscular dystrophy is a genetic and recessive neuromuscular disease 
characterized by muscle weakness, gait loss, and functional dependence up to the 
second decade of life. There is a need for a knowledge not only of the patient's 
physical affliction, but also of any psychosocial aspect, with emphasis on the quality 
of life. To optimize the treatment of patients with Duchenne muscular dystrophy, it is 
important that the assessment of quality of life takes into account the opinion not only 
of the parents or guardians, but also of the patients themselves. The dissertation was 
constructed in scientific article. The first article deals with an integrative review of the 
literature and aimed to analyze the quality of life of children and adolescents with 
Duchenne muscular dystrophy under their own perception through the instrument 
Pediatric Quality of Life InventoryTM. The research was conducted with the Latin 
American and Caribbean Literature in Health Sciences (LILACS), National Library of 
Medicine, National Institutes of Health (PubMed), Web of Science, Cumulative Index 
to Nursing & Allied Health Literature (CINAHL), and American Psychological 
Association (PsycINFO), with studies published from 2007 to 2017. Nine studies 
were selected for review. The results showed that children and adolescents with 
Duchenne muscular dystrophy have a poor quality of life under their own perception, 
highlighting the physical ability domain as the worst. Some factors such as advanced 
age, reduced mobility, non-use of corticosteroids, low level of family income and 
educational level negatively influence the quality of life of boys with Duchenne 
muscular dystrophy. The second article aimed to relate sociodemographic, clinical 
and functional capacity to the quality of life of patients with Duchenne muscular 
dystrophy; and to compare the quality of life of the patients under their own 
perception with that of the parents. It is a quantitative and cross-sectional study. The 
sample consisted of 30 patients with Duchenne muscular dystrophy between the 
ages of four and 18 years and their parents or guardians who were being treated at a 
Rehabilitation and Rehabilitation Center in Goiânia, Goiás, Brazil. To evaluate the 
functional capacity was used the Vignus Scale, the Motor Function Measure, the 
Egen Klassification Scale and the Modified Barthel Index; and for quality of life 
assessment, the Pediatric Quality of Life InventoryTM version 4.0. The mean age of 
the patients was 12 (± 3.06) years. The monthly income of their families indicated a 
salary average of R $ 2054.00 (± 2418.8) and the majority did not wander (86.7%). 
The monthly income showed a positive correlation only with the physical ability 
domain of the quality of life. The functional capacity assessment instruments had a 
positive correlation with the domains physical capacity, emotional aspect and total 
quality of life score. There was only negative correlation with the domain school 



 

 

activity. All domains of the instrument of quality of life presented significant difference 
between the perception of the children and their parents, except for the domain 
school activity. In the parents' version, all domains had an average score worse than 
that of their children. It can be observed that patients with Duchenne muscular 
dystrophy with greater impairment of functional capacity have a poorer quality of life, 
especially regarding physical capacity, since it is a disabling and progressive 
disease. In addition, parents also ended up underestimating their children's quality of 
life. The results of this research may be relevant to clinical practice and planning 
interventions for this population and their families. It is expected that there will be a 
restructuring and reorganization of the health practices, for a more humanized care, 
that preserves the quality of life of patients with Duchenne muscular dystrophy. 
Keywords: Duchenne muscular dystrophy; Quality of life; Child; Adolescent. 
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1 INTRODUÇÃO  

 

Dentre as distrofias musculares, a distrofia muscular de Duchenne (DMD) é a 

mais comum na infância, com incidência que varia de 1: 3.800 a 1: 6.200 meninos 

(MENDELL et al., 2012). Em sua grande maioria, o paciente sobrevive até a 

segunda década de vida, devido ao quadro de insuficiência cardíaca ou respiratória 

(VAINZOF; ZATZ, 2003). 

Nas últimas décadas a melhora nas condições de tratamento tem possibilitado 

maior expectativa de vida a esses pacientes (PANGALILA et al., 2015). Ainda assim, 

não existe uma cura, o que torna maior a dependência funcional conforme a 

evolução da doença, influenciando na qualidade de vida (QV) dos pacientes e seus 

cuidadores (BENDIXEN, 2012; WISKI; SOUZA, 2015). 

Por se tratar de uma das principais distrofias musculares e que apresenta baixa 

expectativa de vida, é necessário que haja mais estudos nesta população, 

principalmente envolvendo a QV na percepção dos pacientes. Para as crianças com 

DMD a QV é predominantemente determinada pela sensação subjetiva de bem-

estar, sendo assim, elas têm capacidade para expressá-la (ASSUMPÇÃO JR, 2000). 

A QV é utilizada para a avaliação dos requisitos de saúde da sociedade, para 

avaliação do impacto social das doenças, identificação de indivíduos em risco, 

execução de políticas de saúde adequadas proporcional a essas questões e 

alocação de recursos no setor da saúde (BOMPORI, 2014). 

Estudar a QV de um grupo de crianças e adolescentes que, com o passar dos 

anos, vão acumulando perdas progressivas é de grande relevância para as 

pesquisas e seus envolvidos. A avaliação de cada problema em suas diferentes 

áreas pode constituir uma ferramenta importante para a melhora da QV. O 

diagnóstico correto e a realização de avaliações possibilitam estruturar propostas de 

intervenção e avaliar seus resultados, inclusive dos programas de reabilitação 

(MELO; VALDÉS; PINTO, 2005). 

Os resultados desta pesquisa irão nortear o processo de reabilitação dos 

pacientes, com estratégias direcionadas a real necessidade dos mesmos, sendo que 

uma dessas necessidades pode estar relacionada às Tecnologias Assistivas (TA). 

Com o intuito de diminuir o impacto causado pela progressão da doença, o 

desenvolvimento tecnológico tem influenciado o campo da reabilitação e observa-se 

um crescente investimento na produção de recursos que passaram a compor o 



15 

 

quadro de ações terapêuticas destinadas a atender às necessidades das pessoas 

com deficiência (VARELA; OLIVER, 2013). 

Apesar dos avanços no tratamento ter aumentado o tempo de sobrevivência, a 

independência funcional ainda é considerada pobre, influenciando aspectos 

psicossociais dessas crianças e adolescentes (KOHLER et al., 2005) e de seus 

cuidadores (KENNESON; BOBO, 2010). Portanto, é necessário entender melhor se 

há uma relação entre a capacidade funcional e a QV de pacientes com DMD. 

Neste contexto, as pesquisas sobre esta temática são de especial relevância 

para elaboração de políticas públicas adequadas e efetivas, principalmente no que 

se refere a melhores condutas e tipos de tratamento para esses pacientes.  

Mesmo com o grande número de pesquisas envolvendo a QV relacionada à 

saúde, no que se trata de doenças crônicas de caráter progressivo como a DMD, as 

publicações ainda são restritas (MELO; VALDÉS; PINTO, 2005). Ainda se faz 

necessário mais estudos sobre as relações entre nível de funcionalidade e QV na 

DMD (ANNEXSTAD; PETERSEN; RASMUSSEN, 2014). Destaca-se que não foram 

encontrados estudos que correlacionem a capacidade funcional com a QV desses 

pacientes, sendo considerada uma lacuna do conhecimento, justificando assim mais 

estudos nesta temática. 
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2 REVISÃO DE LITERATURA 

 

2.1 Distrofia muscular de Duchenne 

 

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é uma doença neuromuscular, 

genética e recessiva ligada ao cromossomo X na região p21. Em relação às 

doenças hereditárias, a DMD tem a segunda maior incidência, sendo a distrofia 

muscular mais comum na infância, que varia de 1:3.800 a 1:6.200 nascidos vivos do 

sexo masculino (BUSHBY et al., 2010; MENDELL et al., 2012). 

A distrofina é uma proteína estrutural que assegura a manutenção da 

integridade da fibra muscular, garantindo contração eficaz da musculatura 

(CAMMARATA et al., 2008; OLIVEIRA et al., 2010). A ausência de distrofina resulta 

em uma degeneração progressiva das fibras musculares, causando fraqueza 

muscular, perda da marcha e dependência funcional que ocorre até a segunda 

década de vida (BUSHBY et al., 2010). 

Desde a década de 1990, a expectativa média de vida para estes pacientes era 

de vinte anos aproximadamente (BUSHBY et al., 2010; EAGLE et al., 2002). Porém, 

ao longo desses últimos anos, o tratamento e gestão da doença mudaram 

significativamente de modo que hoje, as crianças que recebem o diagnóstico podem 

esperar sobreviver e, dadas as circunstâncias, ter uma boa qualidade de vida (QV) 

até por volta de 30 a 40 anos de idade (BUSHBY et al., 2010; EAGLE et al., 2002; 

RAHBEK et al., 2005). 

A DMD pode causar déficit em habilidades de auto-cuidado e cognitivas 

(PEREIRA et al., 2005). O retardo mental afeta cerca de 30% dos meninos com 

DMD (ANDERSON et al., 2002). De modo geral, o quociente de inteligência (QI) 

médio é um desvio padrão mais baixo do que em meninos saudáveis (COTTON; 

VOUDOURIS; GREENWOOD, 2001; MUNTONI; TORELLI; FERNELI, 2003), sendo 

que este comprometimento cognitivo não é considerado progressivo (ANNEXSTAD; 

PETERSEN; RASMUSSEN, 2014). 

O quadro clínico caracteriza-se por perda progressiva da força muscular, e 

elevação da enzima creatinoquinase (CK) sérica, e manifesta-se por volta dos três 

aos cinco anos de idade (THRUSH et al., 2009). A fraqueza muscular é distribuída 

de forma bilateral, simétrica e progressiva, que compromete a musculatura da 

cintura pélvica, e posteriormente da cintura escapular (EMERY; MUNTONI, 2003). 
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A manobra de Gowers possui sinal positivo na DMD, sendo caracterizada pela 

passagem da sedestação para bipedestação, onde a criança apoia as mãos no 

chão, direcionando o rosto para o solo, estendendo as pernas, elevando a pelve e 

apoiando nas próprias coxas usando as mãos, para adquirir postura ortostática 

(ESCORCIO et al., 2007). 

Por volta dos 5 anos de idade ocorre pseudo-hipertrofia na região do músculo 

gastrocnêmio, que se dá pela substituição das fibras musculares por tecido adiposo. 

Nota-se inclinação pélvica e acentuação da lordose lombar, resultando em marcha 

anserina. Entre os 8 e 12 anos, com a progressão da fraqueza muscular, perde-se o 

padrão de marcha, levando à dependência de cadeiras de rodas. Tal situação 

propicia a obesidade, diminuição da função de membros superiores e escoliose 

(OLIVEIRA et al., 2010; PENA et al., 2008), além de interferir na independência 

funcional e na auto-estima desses pacientes (FERNANDES et al., 2014; MELO; 

VALDÉS; PINTO, 2005). 

Com a progressão da doença, a redução da capacidade funcional é visível em 

determinadas atividades funcionais, como mover os braços para troca de roupas, e 

em seguida perde-se o movimento das mãos e por fim dos dedos contra a gravidade 

(FAGOAGA et al., 2015). O prognóstico é determinado por fraqueza dos músculos 

respiratórios, que evidencia-se quando o indivíduo deixa de andar de forma 

independente (BUSHBYA et al., 2005). O desenvolvimento progressivo da escoliose 

leva à deformações no tórax a altura dos pulmões, agravando os problemas 

respiratórios (VELASCO et al., 2007).  

 

2.2 Capacidade funcional  

 

A capacidade funcional pode ser definida como a habilidade do indivíduo em 

realizar atividades instrumentais do seu cotidiano sem disfunção ou limitações, 

garantindo sua autonomia (FARIAS et al., 2005; OMS, 2003).  Essa capacidade 

pode ser reduzida ou completamente perdida em decorrência de doença crônica ou 

de algum processo patológico agudo de natureza médica, traumática ou cirúrgica 

(ARAÚJO et al., 2005). A própria Lei Orgânica da Saúde destaca a necessidade de 

preservação da autonomia para garantir a defesa de sua integridade física e moral. 

A Organização Mundial de Saúde (OMS) e a Assembleia Mundial de Saúde 

publicaram em 2001 a Classificação Internacional de Funcionalidade; Incapacidade 
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e Saúde (CIF). A CIF descreve que a incapacidade funcional resulta não apenas de 

uma deficiência orgânica; mas da interação entre a disfunção apresentada pelo 

indivíduo; limitação de suas atividades; restrição da participação social e em razão 

de fatores ambientais e pessoais que interferem no seu desempenho em atividades 

da vida diária; podendo funcionar como barreiras ou facilitadores do estado 

funcional (FARIAS et al., 2005; OMS, 2003; WHO, 2001; WHO, 2009). 

Quando ocorre comprometimento da capacidade funcional a ponto de impedir o 

cuidado de si, a carga sobre a família e sobre o sistema de saúde pode ser muito 

grande (ROSA et al., 2003). Utilizando essa ferramenta, é possível aferir o perfil dos 

pacientes e suas condições psíquico-sociais de retornar o convívio com a sociedade 

e em que condições esse retorno acontece. 

A avaliação dessa capacidade acontece por meio de declaração indicativa de 

dificuldade em atividades básicas da vida diária e em atividades instrumentais mais 

complexas, necessárias para viver de forma independente na comunidade (FARIAS 

et al., 2005; OMS, 2003). A necessidade de se conhecer o que acontece com os 

pacientes após determinado diagnóstico, principalmente em relação às doenças 

crônicas, torna-se cada vez mais importante e fundamental para a área da saúde. 

Conhecer as causas de óbitos e as doenças mais frequentes, em época que a 

expectativa de vida aumenta e a tecnologia auxilia a medicina a prolongar a vida 

humana, pode não ser suficiente para o planejamento de ações de saúde (FARIAS 

et al., 2005). 

Avaliações por meio de instrumentos padronizados e que forneçam parâmetros 

quantitativos são importantes para um adequado acompanhamento da evolução 

clínica destes pacientes. Esta análise também permitirá utilização de abordagens 

terapêuticas adequadas que visem manutenção das atividades funcionais pelo maior 

tempo possível. 

Barra e Baraldi (2013) em seu artigo de revisão demonstraram a aplicabilidade 

no uso de escalas funcionais direcionadas à avaliação clínica de aspectos da 

capacidade funcional na DMD. Os autores destacaram três instrumentos que são 

mais encontrados na literatura, e que fazem avaliações objetivas a respeito da 

função motora e respiratória, estes são a Medida da Função Motora (MFM), a escala 

de Vignos e a Escala Egen Klassifikation (EK). Outra pesquisa também reforça o uso 

destes instrumentos principalmente nos estudos produzidos no Brasil e ainda 

acrescenta o Índice de Barthel (FERNANDES et al., 2010). 
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A MFM é uma escala validada para o português, que avalia a função de forma 

estática e dinâmica, composta por 32 itens, divididos em três dimensões, sendo: 

(D1) posição em pé e transferências; (D2) função motora axial e proximal; e (D3) 

função motora distal (BÉRARD et al., 2005). 

A Escala de Vignos classifica a função de 0 a 10, e quanto maior a 

classificação, pior é o desempenho funcional. Trata-se de um método simples e de 

fácil aplicação, e, em razão disto, é amplamente utilizada. As atividades funcionais 

são voltadas para membros inferiores, que são os mais acometidos com a evolução 

da doença (IWABE, 2009; VIGNOS et al., 1963). 

A Escala EK é um instrumento especialmente desenvolvido para medir o grau 

de acometimento funcional para atividades da vida diária de pacientes com DMD e 

atrofia muscular espinhal. Ela guarda grande potencial de uso na determinação da 

gravidade do processo, bem como na avaliação da resposta clínica frente a 

intervenções terapêuticas tradicionais ou inovadoras (MARTINEZ, 2006). Esta 

escala quantifica o grau de limitação funcional de pacientes com DMD quando em 

fase avançada da doença. Foi desenvolvida na Dinamarca e possui versão validada 

para o português (STEFFENSEN et al., 2001). 

Outro instrumento pode ser utilizado na avaliação de pacientes com DMD, 

como o Índice de Barthel.  Ele avalia o nível de independência do sujeito para a 

realização de dez atividades básicas de vida: comer, higiene pessoal, uso dos 

sanitários, tomar banho, vestir e despir, controle de esfíncteres, deambular, 

transferência da cadeira para a cama, subir e descer escadas (ARAÚJO, 2007). 

O número de pacientes com DMD nos centros de reabilitação torna-se 

crescente, tudo isso, em busca de recursos para minimizar os aspectos 

incapacitantes da doença. Para isto, é importante a avaliação individual das 

necessidades e expectativas dos pacientes (MELO; VALDÉS; PINTO, 2005). 

A carga emocional que doenças crônicas, incapacitantes, progressivas, podem 

trazer para as crianças, geralmente não é considerada nos programas de cuidado 

especializado (OLIVEIRA; BLASCOVI-ASSIS; CAROMANO, 2013). Pelo fato da 

DMD tratar-se de uma dessas doenças, observa-se a necessidade de um 

conhecimento não apenas do acometimento físico do paciente, mas de todo aspecto 

psicossocial, com destaque para a QV. 
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2.3 Qualidade de vida 

 

A QV pode ser subdividida conforme a conceituação do termo em QV como um 

conceito mais genérico, e QV relacionada à saúde. No primeiro caso, QV apresenta 

uma acepção mais ampla, aparentemente influenciada por estudos sociológicos, 

sem fazer referência a disfunções ou agravos. Pela OMS, foi definida como a 

“percepção individual de sua posição na vida, no contexto da cultura e sistemas de 

valores nos quais vive e em relação aos seus objetivos, expectativas, padrões e 

preocupações” (VIEIRA; FERNANDES; CROSSETTI, 2006; WHO, 2009; WHOQOL 

GROUP, 1994). A QV relacionada à saúde é a avaliação que o próprio sujeito faz do 

impacto que a doença e seus tratamentos têm sobre as diferentes dimensões física, 

funcional, emocional, social e espiritual (ARONSON, 1990; PATRICK; ERICSON, 

1993). 

A definição do The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL) 

demonstra a natureza subjetiva da avaliação que está imersa no contexto cultural, 

social e do meio ambiente. É a percepção do respondente que está sendo avaliada 

e não como o profissional de saúde ou um familiar avalia essas dimensões (FLECK, 

2000). Fica implícita também, nesta definição, a multidimensionalidade, incluindo 

elementos tanto positivos como negativos (FLECK et al., 1999). 

A preocupação com o conceito de QV refere-se a um movimento nas escalas 

humanas e biológicas visando a valorização de parâmetros mais amplos de saúde, 

muito além do controle dos sintomas, da redução das taxas de mortalidade e do 

aumento da expectativa de vida. Foram acrescentados, conceitos sobre eficácia 

terapêutica e sobre segurança farmacológica. A oncologia exemplifica esse conceito, 

pois foi a especialidade que se viu confrontada com a necessidade de se avaliar as 

condições de vida após tratamentos intensivos e doenças avançadas, já que, muitas 

vezes, na busca de acrescentar “anos a vida”, era esquecida a necessidade de 

acrescentar “vida aos anos” (FLECK et al., 1999; KOWALSKY, 1994). 

Após duas décadas de discussões sobre o conceito de QV, passou-se a 

considerar a percepção da pessoa sobre o seu estado de saúde e sobre os aspectos 

não-médicos do seu contexto de vida (SEIDI, ZANNON, 2004). 

Porém, não apenas estes fatores estão relacionados a QV, mas também a 

independência e autonomia estão intimamente ligadas ao bem-estar físico e 

psíquico do ser humano. A incapacidade funcional influencia diretamente na QV das 
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pessoas por tratar-se de um limitador para a autonomia e habilidades físicas e 

mentais (JETTE; BRANCH, 1985; OMS, 2003; WHO, 2009). 

A avaliação da QV tem se tornado imprescindível na obtenção dos resultados 

de um tratamento ou intervenção, sendo considerada tão importante quanto à 

morbidade e mortalidade. A QV, desta forma, é uma medida de desfecho clínico, 

que prioriza a avaliação do próprio paciente quanto aos efeitos que uma doença ou 

tratamento exercem sobre sua vida diária e seu nível de satisfação e bem-estar 

(DUARTE; CICONELLI, 2006). 

A idéia de QV deve fazer cada vez mais parte da rotina de avaliação do 

paciente, visto que, o objetivo final de qualquer profissional da saúde é alcançar a 

satisfação e melhorar a QV do indivíduo (GONÇALVES et al., 2008). 

Relata-se que as crianças com DMD possuem menor capacidade física e 

psicossocial relacionada com a QV em relação a crianças saudáveis. No entanto, 

ainda não parece haver qualquer relação clara e definida entre o funcionamento 

físico e qualidade psicossocial de vida percebida pelos pacientes (UZARK, et al., 

2012). 

Na busca de otimizar o tratamento de pacientes com DMD, há necessidade de 

avaliar a QV levando em consideração a opinião não só dos pais ou responsáveis, 

como também dos próprios pacientes. Um instrumento que tem sido bastante 

utilizado para avaliar QV de crianças e adolescentes é o PedsQLTM 4.0. O fato do 

PedsQL apresentar duas versões é considerada uma vantagem, sendo que uma é 

para os pais e outra para a criança ou adolescente, permitindo assim maior 

possibilidade de utilização segundo as características do estudo a ser realizado 

(KLATCHOIAN et al., 2008). O instrumento original foi proposto para ser auto-

aplicável (VARNI; SEID; RODE, 1999), mas o estudo de validação no Brasil 

demonstrou a possibilidade de ser administrado pelo entrevistador, além de sua 

aplicação ter sido considerada rápida e fácil, assim como o cálculo dos escores 

sumários e das escalas (KLATCHOIAN et al., 2008). 

No que diz respeito ao tratamento da DMD, o trabalho de uma equipe 

interdisciplinar envolvendo médicos, fisioterapeutas, psicólogos, terapeutas 

ocupacionais e demais profissionais, é enriquecedor e essencial na abordagem 

terapêutica, proporcionando um tratamento global, integrativo e interativo na 

promoção da QV (OLIVEIRA; BLASCOVI-ASSIS, 2009). 
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Apesar dos avanços no tratamento ter aumentado o tempo de sobrevivência, a 

independência funcional ainda é considerada pobre, influenciando aspectos 

psicossociais dessas crianças e adolescentes (KOHLER et al., 2005) e de seus 

cuidadores (KENNESON; BOBO, 2010). Ainda se faz necessário mais estudos sobre 

as relações entre nível de funcionalidade e QV na DMD (ANNEXSTAD; PETERSEN; 

RASMUSSEN, 2014). 

Os estudos relacionados à QV de crianças e adolescentes com DMD trazem, 

de modo geral em sua maioria, resultados negativos frente à percepção dos 

pacientes (BRAY et al., 2010; LIM et al., 2014; SIENKO et al., 2016; UZARK et al., 

2012; WEI et al., 2016; WEI et al., 2017), onde o domínio capacidade física foi 

considerado o pior (BENDIXEN et al., 2012; BRAY et al., 2010; LIM et al., 2014; 

SIENKO et al., 2016; UZARK et al., 2012; WEI et al., 2016) e o domínio aspecto 

emocional o melhor (BRAY et al., 2010; LIM et al., 2014; UZARK et al., 2012; WEI et 

al., 2016). 

Sabe-se que a QV de pacientes com DMD piora com a progressão da doença 

(LANDFELDT et al., 2015; WEI et al., 2016) e que esses pacientes possuem menor 

QV referente à capacidade física e psicossocial em relação a crianças saudáveis 

(UZARK et al., 2012). Entretanto, apesar de ser uma das principais distrofias 

musculares na infância e com baixa expectativa de vida, existem poucos estudos na 

literatura que trazem como foco principal essa relação entre nível de funcionalidade 

e a QV na DMD (ANNEXSTAD; LUND-PETTERSEN; RASMUSSEN, 2014; 

HOUWEN-VAN et al., 2014; MESSINA et al., 2016). Destaca-se que os estudos 

encontrados não utilizaram instrumentos específicos para avaliação da função 

motora, sendo considerada uma lacuna do conhecimento, razão que sinaliza a 

necessidade de pesquisas nesta temática. 

Espera-se com este estudo uma reestruturação e reorganização das práticas 

de saúde, para um cuidado mais humanizado, que preserve a QV dos pacientes 

com DMD, prevenindo incapacidades, promovendo menos complicações 

secundárias nos pacientes e consequentemente menos hospitalizações, gerando 

assim menos gastos para o Estado e para as famílias. 
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3  OBJETIVOS  

 

3.1 Objetivo Geral 

 

Identificar os fatores associados à qualidade de vida de pacientes com distrofia 

muscular de Duchenne (DMD). 

 

3.2 Objetivos Específicos 

 

· Descrever o perfil sociodemográfico e clínico de pacientes com DMD 

atendidos em uma instituição de reabilitação de Goiânia-GO; 

· Descrever a fase de estadiamento da doença, a função motora e a 

independência funcional de pacientes com DMD atendidos em uma instituição 

de reabilitação de Goiânia-GO; 

· Comparar a qualidade de vida dos pacientes com DMD sob a percepção dos 

pais e dos próprios pacientes; 

· Comparar a qualidade de vida dos pacientes com DMD que são cadeirantes e 

que são deambuladores; 

· Relacionar variáveis sociodemográficas (idade, renda familiar, meio de 

transporte), fase de estadiamento da doença, início dos sintomas, função 

motora e independência funcional com a qualidade de vida de crianças e 

adolescentes com DMD. 
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4  MÉTODO  

 

A dissertação foi composta por dois artigos. O primeiro trata-se de uma revisão 

integrativa da literatura e o segundo um estudo quantitativo do tipo transversal. 

 

4.1 Artigo 1 

 

Trata-se de um artigo de revisão integrativa da literatura, cujo método é 

realizado por meio de levantamento bibliográfico, que proporciona a síntese de 

conhecimento e a incorporação da aplicabilidade de resultados de estudos 

significativos na prática (SOUZA; SILVA; CARVALHO, 2010). 

A delimitação do problema do estudo teve como questão norteadora: qual a QV 

de crianças e adolescentes com DMD sob a sua própria percepção, por meio do 

instrumento PedsQLTM? A busca foi realizada em julho de 2017 pelo acesso on-line 

à Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciências da Saúde (LILACS), National 

Library of Medicine National Institutes of Health (PubMed), Web of Science, 

Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature (CINAHL) e American 

Psychological Association (PsycINFO). 

A busca nas fontes eletrônicas foi realizada, por meio de busca avançada nas 

bases de dados com descritores extraídos do Medical Subject Headings (MeSH) e 

Descritores das Ciências da Saúde (DeCS) e suas combinações na língua 

portuguesa, inglesa e espanhola com interposição do operador booleano “AND”: 

“Distrofia muscular de Duchenne” AND “Qualidade de Vida”; “Muscular Dystrophy, 

Duchenne” AND “Quality of Life”; “Distrofia Muscular de Duchenne” AND “Calidad de 

Vida”. 

Os critérios de inclusão definidos foram: artigos originais que abordam estudos 

relacionados à QV de crianças e adolescentes com DMD; com a utilização do 

instrumento psicométrico de QV PedsQLTM; disponíveis nos idiomas português, 

inglês e espanhol; e publicados de 2007 a 2017.  

Foram excluídos artigos de revisão, editoriais, relatórios, comentários, opiniões 

de especialistas, dissertações e teses; estudos que avaliaram a QV de crianças e 

adolescentes com DMD apenas na percepção dos pais/cuidadores; estudos que 

utilizaram outros instrumentos de avaliação da QV; e que abordaram a QV de 

adultos com DMD. 
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Esta primeira parte do estudo fundamentou a segunda, que consiste em um 

estudo quantitativo e transversal. 

 

4.2 Artigo 2 

 

4.2.1 Tipo e local do estudo 

 

O segundo artigo trata-se de um estudo do tipo quantitativo e transversal. A 

coleta de dados foi realizada no Centro de Reabilitação e Readaptação Dr. Henrique 

Santillo (CRER).  

O CRER é um moderno complexo hospitalar que atende, especialmente, o 

grande incapacitado, exclusivamente pelo Sistema Único de Saúde – SUS. É 

reconhecido pelo Ministério da Saúde como Centro Especializado em Reabilitação 

(CER) IV, pela atuação na reabilitação das pessoas com deficiência física, auditiva, 

visual e intelectual. É o primeiro hospital de reabilitação do País e o primeiro hospital 

público do Centro-Oeste com o certificado de Acreditado com Excelência – Nível 3 

da Organização Nacional de Acreditação (ONA).  

Iniciou as atividades no dia 25 de setembro de 2002, sob a gestão da AGIR – 

Associação Goiana de Integralização e Reabilitação, com a proposta de oferecer 

qualidade e excelência na reabilitação e readaptação do grande incapacitado. O 

Hospital foi idealizado tendo por base o modelo adotado pelo Instituto de 

Readaptação Gingras – Lindsay de Montreal (IRGLM), Canadá. Quando inaugurado, 

o CRER contava com uma estrutura física de 8.823 m².  

Hoje já são 33.275,56 m², distribuídos em: 50 Consultórios Multiprofissionais - 

para atendimentos médicos, de enfermagem, serviço social, nutrição, 

fonoaudiologia, psicologia, oftalmologia e odontologia; 20 leitos de UTI Adulto; 8 

Salas Cirúrgicas; 8 leitos de Recuperação Pós-Anestésica; 136 leitos de Internação; 

7 Ginásios de Reabilitação; 4 Piscinas de Hidroterapia; Centro de Diagnóstico; 

Laboratório de Marcha; Central de Materiais e Esterilização; Oficina Ortopédica, 

entre outros.  
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4.2.2 Amostra 

 

A amostra de conveniência foi composta por 30 pacientes com DMD entre 

quatro e 18 anos de idade e seus pais ou responsáveis, que estavam em tratamento 

em um Centro de Reabilitação e Readaptação de Goiânia, Goiás, Brasil que 

obedecerem aos critérios de inclusão e exclusão do estudo.  

Foram adotados como critérios de inclusão os pacientes e seus pais que 

consentiram em participar do estudo mediante a leitura e assinatura do Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APÊNDICE A e B) e Termo de 

Assentimento (APÊNDICE C e D); com diagnóstico confirmado de DMD; e que 

estavam no momento da coleta de dados em processo de reabilitação no CRER. 

Foram excluídos os pacientes com outras doenças neurológicas associadas e que 

tinham idade acima de 18 anos. 

 

4.2.3 Instrumentos 

 

Foram utilizados no presente estudo uma ficha de perfil sociodemográfico e 

clínico (APÊNDICE E), a Escala de Vignos (ANEXO A), a Escala Egen Klassification 

(EK) (ANEXO B), o Índice de Barthel (ANEXO C), a Medida da Função Motora 

(MFM) (ANEXO D) e o questionário Pediatric Quality of Life InventoryTM (PedsQLTM – 

4.0) (ANEXO E, F, G, H, I, J e K). 

A ficha de perfil sociodemográfico e clínico possui informações pessoais dos 

pacientes, sendo desenvolvida pelas pesquisadoras. 

A escala de Vignos classifica a função de 0 a 10, e quanto maior a 

classificação, pior é o desempenho funcional. Trata-se de um método simples e de 

fácil aplicação. As atividades funcionais são voltadas para membros inferiores, que 

são os mais acometidos com a evolução da doença (IWABE, 2009). 

A MFM é uma escala validada para o português, que avalia a função de forma 

estática e dinâmica, composta por 32 itens, divididos em três dimensões: dimensão 

1 (D1): posição em pé e transferências, com 13 itens; dimensão 2 (D2): função 

motora axial e proximal, com 12 itens; dimensão 3 (D3): função motora distal, com 7 

itens. Cada item é pontuado de 0 a 3, sendo que zero não consegue realizar o 

movimento e três o realiza de maneira correta e velocidade normal. Os escores são 

expressos em porcentagem em relação ao escore máximo. O escore de cada 
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dimensão corresponde à somatória dos pontos obtidos pelo sujeito nos itens da 

referida dimensão, dividido pelo escore máximo desta dimensão, multiplicado por 

100. Para a MFM-32, o escore total é a somatória dos escores dos 32 itens, dividido 

por 96 e multiplicado por 100. Para a MFM-20, o escore total é a somatória dos 

pontos dos 20 itens, dividido por 60 e multiplicado por 100 (BÉRARD et al., 2005).  

A escala EK é uma medida confiável do grau de comprometimento funcional de 

pacientes com DMD. É dividida em 10 categorias, cada uma com quatro itens (0 a 

3). A soma total dos itens parciais varia de zero à 30, sendo que zero é 

comprometimento mínimo, enquanto que 30 caracteriza maior grau de 

comprometimento (MARTINEZ et al., 2006). A escala EK tem se tornado um método 

de grande utilidade na discriminação de diferentes níveis de performance funcional 

para atividades do cotidiano, em pacientes com DMD e atrofia muscular espinhal 

(STTEFENSEN et al., 2001). 

O Índice de Barthel é um instrumento que avalia o nível de independência do 

sujeito para a realização de dez atividades básicas de vida: comer, higiene pessoal, 

uso dos sanitários, tomar banho, vestir e despir, controle de esfíncteres, deambular, 

transferência da cadeira para a cama, subir e descer escadas. Na versão original a 

pontuação da escala varia de 0-100 (com intervalos de 5 pontos) (ARAÚJO, 2007). 

Na versão modificada, a pontuação mínima é de 10 e a máxima de 50 pontos. Cada 

item é avaliado individualmente sendo 1-dependência total, 2-dependência severa, 

3-dependência moderada, 4-ligeira dependência e 5-dependência total. O escore 

total é classificado da seguinte maneira: 10-dependência total, 11-30 dependência 

severa, 31-45 dependência moderada, 46-49 ligeira dependência e 50 

independência total (SHAH; VANCLAY; COOPER, 1989). 

O PedsQLTM foi desenvolvido para aferir a QV relacionada à saúde pediátrica, 

unindo os méritos relativos das abordagens genéricas e daquelas em doenças 

específicas (VARNI; SEID; RODE, 1999). O questionário genérico PedsQLTM 4.0 

inclui auto-avaliação para crianças e adolescentes entre 5 e 18 anos e questionários 

para os pais de crianças e adolescentes entre 2 e 18 anos (VARNI; SEID; KURTIN, 

2001). Esse instrumento foi traduzido e validado para a cultura brasileira 

(KLATCHOIAN et al., 2008) e possui 23 itens abordados em quatro dimensões: 

física (8 itens), emocional (5 itens), social (5 itens) e escolar (5 itens), sendo estas 

desenvolvidas a partir de grupos de discussão, entrevistas cognitivas e pré-testes 

(VARNI; SEID; KURTIN, 2001). 
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A avaliação das crianças pelo PedsQLTM inclui as seguintes faixas etárias: 5-7, 

8-12 e 13-18 anos. O questionário dos pais inclui as faixas etárias de 2-4 anos (pré-

escolar), 5-7 (criança pequena), 8-12 (criança) e 13-18 anos (adolescente). Os itens 

para cada um dos formulários são essencialmente similares, e diferem apenas em 

termos de linguagem adequada ao nível de desenvolvimento e do uso da primeira 

ou terceira pessoa. As instruções perguntam quanto cada item foi um problema 

durante o último mês e os respondentes utilizam uma escala de respostas de cinco 

níveis (0 = nunca é um problema; 1 = quase nunca é um problema; 2 = algumas 

vezes é um problema; 3 = frequentemente é um problema; 4 = quase sempre é um 

problema). Perguntas negativas são pontuadas inversamente em uma escala de 0–

100 (0–100; 1–75; 2–50; 3–25; 4–0); assim, quanto maior o escore, melhor a QV 

(KLATCHOIAN et al., 2008). Após os escores convertidos, é feita a somatória dos 

pontos e divididos pela quantidade de itens de cada domínio (exemplo: 200 pontos 

no domínio físico são divididos por 8, resultando um total de 25 pontos). Do mesmo 

modo é feito para a pontuação total, somando-se todos os pontos de cada domínio e 

dividindo-se pelo total de itens do instrumento (VARNI; SEID; KURTIN, 2001). 

 

4.2.4 Procedimentos de coleta de dados 

 

Primeiramente os pacientes e seus pais foram selecionados de acordo com os 

critérios de inclusão e exclusão do estudo, a partir de informações fornecidas pelos 

profissionais ligados à reabilitação do CRER. A coleta de dados foi realizada no 

CRER, no período matutino. Todas as informações referentes à pesquisa foram 

fornecidas aos pacientes e seus pais. A aplicação dos procedimentos teve início 

após leitura e assinatura do TCLE pelos pais e pacientes com idade igual ou 

superior a 18 anos e Termo de Assentimento pelos pacientes com idade inferior a 18 

anos. Foi realizada a análise de prontuários para coleta de informações sobre as 

características de cada paciente participante da pesquisa.  

Os pais responderam a ficha de perfil sociodemográfico e clínico, o Índice de 

Barthel e a versão para pais do questionário PedsQLTM 4.0. Os pacientes 

responderam ao instrumento PedsQLTM 4.0 versão para crianças e adolescentes e 

foram submetidos a avaliações físicas, para preenchimento da Escala de Vignos, 

MFM e escala EK.  
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As entrevistas foram individuais, em local reservado. Optou-se pela entrevista 

para que maior número de respostas fossem obtidas; e para facilitar a compreensão 

dos instrumentos pelos participantes, o avaliador se colocou ao lado do paciente ou 

pais, para que os instrumentos sejam visualizados. As avaliações físicas foram 

realizadas em sala separada, destinada para este fim. 

Todas as avaliações foram realizadas seguindo a disponibilidade de horário 

dos pacientes e pais, sem atrapalhar a rotina dos atendimentos da instituição. Os 

dados foram coletados em um único momento com os pacientes e seus pais.  

 

4.2.5 Análise dos dados 

 

Os dados foram analisados com o auxílio do pacote estatístico Statistical 

Package for Social Science (SPSS), versão 23. O nível de significância adotado foi 

de 5% (p < 0,05). A caracterização dos dados sociodemográficos e aspectos clínicos 

foram realizados por meio de frequências absoluta e relativa para as variáveis 

categóricas e média com desvio padrão para as variáveis continuas. A normalidade 

das variáveis contínuas foi verificada aplicando-se o teste de Shapiro-Wilk (S-W). 

Assumida a normalidade dos dados para esse conjunto amostral foram aplicadas 

estatísticas paramétricas.  

A análise comparativa da QV (versão do paciente) com o tipo de transporte 

(carro/ônibus), a faixa etária (criança/adolescente), entre os pacientes 

deambuladores e cadeirantes, e entre a QV na versão do paciente com a QV na 

versão dos pais foi realizada com base no teste t de Student. A correlação de 

Pearson foi aplicada a fim de verificar a correlação da QV (versão do paciente) com 

a idade de início dos sintomas, renda mensal familiar, e os escores total do Índice de 

Barthel Modificado, Escala de Vignos, MFM e EK.  

Os limites cronológicos utilizados para dividir os grupos entre crianças e 

adolescentes foram baseados na Organização Mundial da Saúde (OMS), que define 

adolescência como o período compreendido entre 10 e 19 anos (WHO, 1986). 

 

4.2.6 Aspectos éticos 

 

O trabalho foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Pontifícia 

Universidade Católica de Goiás (PUC-Goiás), parecer número 1.547.418 (ANEXO 
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F). A pesquisa seguiu todas as normas estabelecidas pela Resolução 466/12 do 

Conselho Nacional de Saúde. 

Os pacientes e seus pais possuíam liberdade de não participar do estudo. Os 

adultos que aceitaram participar leram e assinaram o TCLE e as crianças o Termo 

de Assentimento, sendo permitida a desistência do indivíduo em participar da 

pesquisa em qualquer momento, sem causar penalidade ou prejuízo.  
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5 RESULTADOS E DISCUSSÃO 

 

Esta dissertação foi construída na modalidade de artigo científico e consta de 

dois artigos, sendo o primeiro uma revisão integrativa da literatura e o segundo um 

estudo quantitativo, do tipo transversal. O artigo 1 será submetido à Revista 

Eletrônica de Enfermagem (ANEXO G) e o artigo 2 será submetido à Revista 

Arquivos de Neuropsiquiatria (ANEXO H). 

 

5.1. Artigo 1 

 

Qualidade de vida de crianças e adolescentes com distrofia muscular de 

Duchenne: revisão integrativa 

 

Thaísa Fernandes Souza¹, Maysa Ferreira Martins Ribeiro², Cejane Oliveira Martins 

Prudente² 

 

¹Fisioterapeuta, mestranda no Programa de Pós-Graduação Stricto Sensu em Ciências 

Ambientais e Saúde da Pontifícia Universidade Católica de Goiás. Goiânia, GO, Brasil. 

Bolsista da Fundação de Amparo à Pesquisa do Estado de Goiás (FAPEG), Brasil. Email: 

thaa-fernandess@hotmail.com 

²Fisioterapeuta, doutora em Ciências da Saúde. Docente do curso de Fisioterapia da 

Pontifícia Universidade Católica de Goiás e da Universidade Estadual de Goiás. Goiânia, 

GO, Brasil. Email: maysafmr@yahoo.com.br 

²Fisioterapeuta, doutora em Ciências da Saúde. Docente do curso de Fisioterapia da 

Pontifícia Universidade Católica de Goiás e da Universidade Estadual de Goiás. Goiânia, 

GO, Brasil. Email: cejanemp@hotmail.com 

 

RESUMO  

Trata-se de uma revisão integrativa da literatura que objetivou analisar a qualidade de 

vida de crianças e adolescentes com distrofia muscular de Duchenne sob a sua própria 

percepção por meio do instrumento Pediatric Quality of Life InventoryTM. A busca foi 

realizada nas bases de dados LILACS, PubMed, Web of Science, CINAHL e PsycINFO. 

Foram selecionados nove artigos publicados entre 2007 e 2017. De modo geral, pode-se 

notar que crianças e adolescentes com distrofia muscular de Duchenne apresentam uma 

qualidade de vida ruim sob a sua própria percepção, destacando o domínio capacidade 

física como o pior. Acredita-se que alguns fatores como idade avançada, mobilidade 

reduzida, não utilizar corticóides, baixo nível de renda familiar e grau de escolaridade 



32 

 

possam influenciar de forma negativa a qualidade de vida dos meninos com distrofia 

muscular de Duchenne. Pode-se concluir que crianças e adolescentes com distrofia 

muscular de Duchenne possuem comprometimento da qualidade de vida. 

Descritores: Distrofia muscular de Duchenne; Qualidade de Vida; Criança; Adolescente; 

Revisão. 

 

INTRODUÇÃO 

 

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é uma doença neuromuscular, genética e 

recessiva ligada ao cromossomo X na região p21, que ocorre devido a mutação do gene 

da distrofina(1-2). Em relação às doenças hereditárias, a DMD tem a segunda maior 

incidência, sendo a distrofia muscular mais comum na infância, que varia de 1:3.800 a 

1:6.200 nascidos vivos do sexo masculino(3-4). 

Desde a década de 1990, a expectativa média de vida para estes pacientes era de 

vinte anos aproximadamente(3,5). Porém, ao longo desses últimos anos, o tratamento e 

gestão da doença mudaram significativamente, de modo que, as crianças que recebem o 

diagnóstico podem esperar sobreviver e, dadas as circunstâncias, ter uma boa qualidade 

de vida (QV) até por volta de 30 a 40 anos de idade(3,5-6). 

O quadro clínico caracteriza-se por perda progressiva da força muscular e 

manifesta-se por volta dos três aos cinco anos de idade(7). A fraqueza muscular é 

distribuída de forma bilateral, simétrica e progressiva, que compromete a musculatura da 

cintura pélvica, e posteriormente da cintura escapular(8). 

Sabe-se que essas crianças, por volta de oito a 12 anos, perdem o padrão de 

marcha, levando à dependência de cadeiras de rodas. Tal situação propicia a obesidade, 

diminuição da função de membros superiores e escoliose(9), além de interferir na 

independência funcional e na autoestima desses pacientes(10). Pelo fato da DMD tratar-se 

de uma doença crônica, incapacitante e progressiva, observa-se a necessidade de um 

conhecimento não apenas do acometimento físico do paciente, mas de todo aspecto 

psicossocial, com destaque para a QV. 

A QV é utilizada para a avaliação das necessidades de saúde da sociedade, 

avaliação do impacto social das doenças, a identificação de indivíduos em risco, a 

execução das políticas de saúde adequados e proporcionais a estas questões, e alocação 

de recursos no setor da saúde(11). 

A ausência de um instrumento que avaliasse a QV, com uma perspectiva 

internacional e transcultural, fez com que a Organização Mundial de Saúde (OMS) 

constituísse um “Grupo de Qualidade de Vida” (Grupo WHOQOL). Sendo assim, a OMS 

definiu QV como a “percepção do indivíduo de sua posição na vida, no contexto de sua 



33 

 

cultura e no sistema de valores em que vive e também em relação às suas expectativas, 

padrões e preocupações” (12).  

Quando o conceito de QV é voltado para a infância e a adolescência, existem mais 

aspectos a serem considerados. Este não deve ser limitado ao funcionamento social, 

físico e emocional da criança, pois se torna necessário que levem em consideração as 

alterações decorrentes do desenvolvimento nesse período da vida(13). 

Por isso, na busca de otimizar o tratamento de pacientes com DMD, há necessidade 

de avaliar a QV levando em consideração a opinião não só dos pais ou responsáveis, 

como também dos próprios pacientes. A QV é bem reconhecida em adultos, mas a sua 

aplicação em crianças não tem um grande histórico. Estudos anteriores demonstraram 

que as crianças podem relatar seu bem-estar com um elevado grau de certeza com 

ferramentas apropriadas para a idade(14-15). 

Um instrumento que tem sido bastante utilizado para avaliar a QV de crianças e 

adolescentes é o Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQLTM). O fato do PedsQLTM 

apresentar duas versões é considerada uma vantagem, sendo que uma é para os pais e 

outra para a criança ou adolescente, permitindo assim maior possibilidade de utilização 

segundo as características do estudo a ser realizado(16). 

Estudar a QV de um grupo de crianças e adolescentes que, com o passar dos anos 

vão acumulando perdas progressivas é de grande relevância para as pesquisas e seus 

envolvidos. A avaliação de cada problema em suas diferentes áreas pode constituir uma 

ferramenta importante para a melhora da QV. O diagnóstico correto e a realização de 

avaliações possibilitam estruturar propostas de intervenção e avaliar seus resultados, 

inclusive dos programas de reabilitação(10). 

Mesmo com o grande número de pesquisas envolvendo a QV relacionada à saúde, 

no que se trata de doenças crônicas de caráter progressivo como a DMD, as publicações 

ainda são restritas(10). Destaca-se que não foram encontrados estudos de revisão que 

analisam a QV de crianças e adolescentes com DMD utilizando o questionário PedsQLTM, 

sendo considerada uma lacuna do conhecimento, justificando assim este estudo. 

Esta revisão possibilita sintetizar o conhecimento produzido sobre o tema e auxiliar 

profissionais e pesquisadores que atuam nessa área, contribuindo para a elaboração de 

políticas públicas adequadas e efetivas, além de proporcionar novas pesquisas e otimizar 

ainda mais a utilização do questionário PedsQLTM. Desta forma, este estudo teve como 

objetivo analisar a QV de crianças e adolescentes com DMD sob a sua própria percepção, 

por meio do instrumento PedsQLTM. 
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MÉTODOS 

 

O presente estudo trata-se de uma revisão integrativa que seguiu todas as normas 

e etapas, de acordo com a literatura específica(17). A revisão integrativa tem sido 

destacada como uma ferramenta essencial no campo da saúde, pois sintetiza as 

pesquisas disponíveis sobre determinada temática e direciona a prática fundamentando-

se em conhecimento científico(18). 

Sendo assim, a questão norteadora deste estudo foi: qual a QV de crianças e 

adolescentes com DMD sob a sua própria percepção, por meio do instrumento PedsQLTM? 

A busca da produção científica foi realizada nas bases de dados eletrônicas: 

Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciências da Saúde (LILACS), National Library 

of Medicine National Institutes of Health (PubMed), Web of Science, Cumulative Index to 

Nursing & Allied Health Literature (CINAHL) e American Psychological Association 

(PsycINFO). A busca nas fontes eletrônicas foi realizada, por meio de busca avançada 

nas bases de dados com descritores extraídos do Medical Subject Headings (MeSH) e 

Descritores das Ciências da Saúde (DeCS) e suas combinações na língua portuguesa, 

inglesa e espanhola com interposição do operador booleano “AND”: “Distrofia muscular 

de Duchenne” AND “Qualidade de Vida”; “Muscular Dystrophy, Duchenne” AND “Quality 

of Life”; “Distrofia Muscular de Duchenne” AND “Calidad de Vida”. 

Esta revisão inclui artigos originais que abordam estudos relacionados à QV de 

crianças e adolescentes com DMD; com a utilização do instrumento psicométrico de QV 

PedsQLTM; disponíveis nos idiomas português, inglês e espanhol; e publicados de 2007 a 

2017. Foram excluídos artigos de revisão, editoriais, relatórios, comentários, opiniões de 

especialistas, dissertações e teses; estudos que avaliaram a QV de crianças e 

adolescentes com DMD apenas na percepção dos pais/cuidadores; estudos que utilizaram 

outros instrumentos de avaliação da QV; e que abordaram a QV de adultos com DMD. 

Após ser definida a questão norteadora deste estudo, a localização e seleção dos 

artigos, foram identificadas 1.065 publicações potencialmente elegíveis para serem 

incluídas nessa revisão. Por meio da seleção de resumos específicos para o tema 

abordado e com a exclusão dos artigos duplicados (n=27), foram analisados 25 artigos, 

sendo feita a sua leitura na íntegra. No total, nove artigos atenderam aos critérios de 

inclusão e responderam a pergunta da revisão, sendo incluídos na síntese e análise dos 

dados, conforme detalhado no Fluxograma. 
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Figura 1: Fluxograma do processo de seleção das publicações. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Considerando o volume da produção científica sobre a prática baseada em 

evidência na área de saúde, optou-se por adotar a classificação dos níveis de evidência 

proposta por Stetler et al(19)(Quadro 1). 

 

 

Total de artigos identificados 
em português, inglês e 
espanhol (n=1.065): 
-LILACS (n=355); 
- PubMed (n=191); 
- Web of Science (n=303); 
- CINAHL (n=215); 
- PsycINFO (n=1). 

 
Excluídos por duplicidade (n=27) 

 

Artigos mantidos após retirada dos 
duplicados (n=25). 

Resumos selecionados para leitura na íntegra 
(n=25) 

 
Artigos excluídos (n=16) 
- Avaliaram QV das crianças e 
adolescentes com DMD apenas 
na percepção dos 
pais/cuidadores; 
- Avaliaram a QV de adultos 
com DMD. 
 

 
Artigos selecionados e incluídos na 
síntese (n=9) 
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Quadro 1: Classificação dos níveis de evidência quanto à natureza dos estudos. 

Nível I Metanálise de múltiplos estudos controlados. 

Nível II Estudos experimentais individuais. 

Nível III Estudos quase-experimentais: ensaio clínico não randomizado, grupo 

único pré e pós-teste, séries temporais e caso-controle. 

Nível IV Estudos não-experimentais: pesquisa descritiva, correlacional e 

comparativa, pesquisa qualitativa e estudo de caso. 

Nível V Dados de avaliação de programas obtidos de forma sistemática. 

Nível VI Opiniões de especialistas, relatos de experiência, consensos, 

regulamentos e legislação. 

Fonte: Stetler et al (1998). 

 

RESULTADOS 

 

A amostra final dessa revisão foi constituída por nove artigos científicos. Os 

resultados foram sintetizados no Quadro 2, destacando os dados referentes ao título, 

autor, país, ano, periódico de publicação, nível de evidência do estudo, objetivos, tipo de 

estudo, amostra e o PedsQL que foi utilizado.  

A respeito dos artigos selecionados, observou-se que 2016 foi o ano com maior 

número de artigos científicos publicados sobre a temática investigada (n=3); em relação 

ao idioma, todos eram em inglês (n=9); já o país com maior número de estudos foi os 

Estados Unidos da América (n=5), sendo que os Estados Unidos da América participou de 

um estudo em conjunto com outros três países: Alemanha, Itália e Reino Unido. Sobre as 

amostras, a menor foi composta por 35 indivíduos e a maior por 770. Predominaram 

estudos com nível IV de evidência científica (n=8). Além disso, o PedsQL mais utilizado 

foi o genérico 4.0 (n=7). 

Sobre os dados referentes à QV, de modo geral pode-se notar que as crianças e 

adolescentes com DMD apresentam uma QV ruim sob a sua própria percepção, 

destacando o domínio capacidade física como o pior nos trabalhos selecionados. 
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Quadro 2: Síntese dos artigos incluídos na revisão integrativa. 

Título/Autor/ 
País/Ano 

Periódico e 
nível de 

evidência 
Objetivos 

Tipo de 
estudo/Amostra 

PedsQLTM 
utilizado 

Health-related Quality 

of Life in Boys With 

Duchenne Muscular 

Dystrophy: Agreement 

Between Parents and 

Their Sons. 

Bray P, et al(20). 

Austrália, 2010. 

Journal of Child 

Neurology 

 

IV 

Investigar a 

relação entre 

meninos e seus 

pais quando 

perguntados sobre 

QV e os efeitos do 

uso de esteróides, 

da idade e da 

função física em 

auto-relatos sobre 

QV em meninos 

com DMD. 

Quantitativo e 

transversal. 

 

34 pais (idade média 

de 44anos) e 35 

meninos (idade 

média de 12 anos, 

variando de 9-17 

anos). 

 

 

PedsQLTM 4.0 

Health-Related Quality 

of Life in Children and 

Adolescents With 

Duchenne Muscular 

Dystrophy. 

 

Uzark K, et al(21). EUA, 

2012. 

 

Journal of 

Pediatrics. 

 

IV 

Avaliar QV em 

crianças com DMD, 

incluindo o 

desenvolvimento e 

testes de campo 

de um módulo 

específico do DMD 

integrado com  

PedsQLTM 4.0. 

Quantitativo e 

transversal. 

 

203 famílias, 

incluindo 200 pais e 

117 meninos com 

DMD (6 a 18 anos). 

Pontuações foram 

comparadas com os 

de 262 crianças 

saudáveis pareadas. 

PedsQLTM 4.0 e 

módulo DMD. 

 

Participation and quality 

of life in children with 

Duchenne muscular 

dystrophy using the 

International 

Classification of 

Functioning, Disability, 

and Health 

 

Bendixen RM, et al(22). 

Health and 

Quality of Life 

Outcomes 

 

IV 

Investigar as 

diferenças entre 

dois grupos (caso 

e controle) no que 

diz respeito à 

participação em 

atividades de vida 

e percepção da 

QV. Comparar a 

participação em 

atividades e QV 

Quantitativo e 

transversal. 

 

50 meninos com 

DMD e 25 meninos 

da mesma idade não 

afetados, com idade 

entre 5 e 15 anos. 

 

 

PedsQLTM 4.0 
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EUA, 2012. 

 

 

 

em ambos os 

grupos de meninos 

mais jovens e 

mais velhos. 

The level of agreement 

between child self-

reports and parent 

proxy-reports of health-

related quality of life in 

boys with Duchenne 

muscular dystrophy. 

 

Lim Y, Velozo C, 

Bendixen RM(23). EUA, 

2014. 

National 

Institutes of 

Health. 

 

IV 

Investigar o nível 

de concordância 

entre auto-relatos 

da criança e dos 

pais por relatórios 

de QV em meninos 

com DMD. 

Quantitativo e 

transversal. 

 

63 meninos com 

DMD e seus pais. Os 

meninos com DMD 

tinham 5-16 anos de 

idade (média de 

idade de 10,2). 

PedsQLTM 4.0. 

Health-related quality of 

life in patients with 

Duchenne muscular 

dystrophy: a 

multinational, cross-

sectional study. 

 

Landfeldt E, et al(24). 

Alemanha, Itália, Reino 

Unido e EUA, 2015. 

 

 

Developmental 

Medicine & 

Children 

Neurology. 

 

IV 

Estimar a QV em 

pacientes com 

DMD. 

Quantitativo e 

transversal 

 

770 pacientes com 

DMD (173 Alemães, 

122 Italianos, 191 

Reino Unido e 284 

EUA) e seus 

cuidadores.  

 

PedsQLTM 3.0 

NMM 

Factors Associated With 

Health-Related Quality 

of Life in Children With 

Duchenne Muscular 

Dystrophy. 

 

Wei Y, et al(25). Canadá, 

2016. 

 

 

Journal of Child 

Neurology. 

 

IV 

Fornecer uma 

descrição 

abrangente de QV 

em meninos com 

DMD e determinar 

os fatores 

associados à QV, 

conforme relatado 

pelos meninos e 

seus pais. 

Quantitativo e 

transversal. 

 

Famílias de 176 

meninos com DMD 

participaram do 

estudo.  99 famílias 

responderam aos 

questionários e 77 

responderam de 

forma incompleta. A 

PedsQLTM 4.0, 

PedsQLTM 3.0 

NMM, PedsQLTM 

DMD, e 

PedsQLTM 3.0 

MFS. 
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média de idade das 

crianças foi de 10 

anos (4-18 anos). 

Health-related quality of 

life and functional 

changes in DMD: A 12-

month longitudinal 

cohort study. 

 

Messina S, et al(26). 

Itália, 2016. 

 

Neuromuscular 

Disorders. 

 

IV 

 

Avaliar se as 

alterações de 12 

meses na função 

foram associadas a 

mudanças em 

ferramentas de QV 

em meninos com 

DMD e 

ambulantes. 

. 

Quantitativo 

multicêntrico, 

prospectivo 

longitudinal. 

 

98 pacientes com 

DMD (5 – 13 anos, 

média = 8,4 anos) 

recrutados de 10 

centros 

neuromusculares 

terciários na Itália. 

PedsQLTM 4.0, 

PedsQLTM 3.0 

NMM e do 

PedsQLTM MFS. 

Prednisone and 

Deflazacort in Duchenne 

Muscular Dystrophy: Do 

they play a different 

role in child behavior 

and perceived quality of 

life? 

 

Sienko S, et al(27). EUA, 

2016. 

PLOS Currents: 

Muscular 

Dystrophy 

 

III 

Determinar se a 

Prednisona e 

Deflazacort 

desempenham um 

papel diferente no 

comportamento da 

criança na QV 

psicossocial 

percebida em 

meninos 

deambulantes com 

DMD. 

 

Quantitativo e 

transversal. Parte de 

um estudo 

longitudinal 

 

67 pacientes com 

DMD de 4 a 15 anos 

de idade (média de 

idade: 6 anos). 

 

PedsQL™ 4.0 

 

The relationship 

between quality of life 

and health-related 

quality of life in young 

males with Duchenne 

muscular dystrophy. 

 

Wei Y, et al(28). Canadá, 

2017. 

Developmental 

Medicine & 

Children 

Neurology 

 

IV 

Investigar a 

relação entre QV e 

QV relacionada à 

saúde 

Quantitativo e 

transversal. 

 

98 pais e 85 

pacientes com DMD 

de 4 a 18 anos 

(média de idade: 10 

anos). 

PedsQL™ 4.0 
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Legenda: QV = Qualidade de vida; DMD = Distrofia Muscular de Duchenne; PedsQLTM 4.0 = Pediatric Quality of 
Life Inventory version 4.0; PedsQLTM 3.0 NMM = Pediatric Quality of Life Inventory version 3.0 Neuromuscular 
Module; PedsQLTM MFS = Pediatric Quality of Life Inventory Multidimensional Fatigue Scale. 

 

DISCUSSÃO 

 

A amostra foi composta por nove estudos, sendo sete transversais(20-25,28) e dois 

longitudinais(26,27). Destes longitudinais, um deles, a parte referente a QV tem um corte 

transversal(27). Um estudo associou o PedsQLTM com outro instrumento de avaliação da 

QV(24). 

Dois estudos, utilizando grupo caso e controle, identificaram dados aproximados na 

QV relacionada ao aspecto psicossocial (aspecto emocional, atividade social e atividade 

escolar)(21-22). Ambos destacam a QV inferior dos pacientes com DMD em relação ao 

grupo de crianças saudáveis, onde todos os domínios estavam abaixo da média 

(capacidade física e aspecto psicossocial) e apenas o aspecto emocional, isoladamente, 

mostrou-se melhor em um dos estudos. A amostra e faixa etária podem ter sido fatores 

importantes para estes dados, visto que um dos estudos não investigou adolescentes de 

16 a 18 anos e obteve um número menor de participantes em relação ao outro(22). Com a 

progressão da doença, esta faixa etária apresenta mais dependência e limitações, 

podendo ser um fator determinante na QV psicossocial desses adolescentes(29). 

Compreender a QV do ponto de vista das próprias crianças e adolescentes com 

DMD pode ajudar os pais e profissionais de saúde na tomada de decisões auxiliando 

sobre futuras terapias(20). Sendo assim, os estudos tiveram em sua maioria resultados 

negativos frente a percepção dos pacientes de modo geral(20-23,25,27,28) onde o domínio 

capacidade física foi considerado o pior(20-23,25,27), e o domínio aspecto emocional o 

melhor(21-23,25). O fato de a DMD ser uma doença crônica e progressiva com perda da 

marcha por volta de oito a 12 anos(9) faz com que a capacidade física seja considerada 

ruim por eles, porém o aspecto emocional que também é fator de impacto na QV é 

melhor em relação a função física, levantando a hipótese de que muitos não têm 

conhecimento aprofundado sobre sua doença ou simplesmente não se preocupam com o 

futuro. 

Como o instrumento PedsQLTM apresenta versões para pais e crianças e 

adolescentes, foi possível identificar nos estudos selecionados a percepção dos pais sobre 

a QV dos filhos e o nível de concordância entre as percepções de ambos. Uma boa a 

moderada concordância foi encontrada entre os relatos dos meninos com DMD e dos 

pais(21,23-24,27). O maior acordo entre eles foi para o domínio atividade escolar(20,27) e as 

maiores diferenças nas percepções foi para o domínio psicossocial, com destaque para a 

atividade social(20,23-24,27). Um dado que possa justificar esses resultados é o fato de que 

os pais acabam muitas vezes subestimando a QV dos filhos(23). Os pais, geralmente por 
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serem responsáveis em cuidar das crianças e adolescentes, experimentam altos níveis de 

estresse, que podem influenciar a percepção da QV de seus filhos(30). Estes resultados 

sobre as atitudes das crianças e seus pais enfatizam a importância dos questionários de 

auto-avaliação na avaliação da QV em pacientes com DMD. 

Um estudo feito com 176 pais e meninos com DMD revelou a importância de alguns 

dados demográficos, onde um maior nível de renda familiar e um grau de escolaridade 

em nível superior foram associados com melhor QV, principalmente psicossocial(25). As 

condições socioeconômicas, associadas ao nível de escolaridade dos familiares podem 

interferir na possibilidade de acesso dos pacientes a melhores recursos terapêuticos e, 

consequentemente a uma melhor QV(31). 

Em uma avaliação da QV psicossocial, fatores emocionais como ansiedade e 

depressão contribuíram com problemas em meninos com DMD. Apesar da diminuição da 

QV psicossocial com o aumento da idade relatada pelos pais, os relatos de meninos com 

DMD foram mais consistentes com a literatura(21) mostrando um aumento na QV 

psicossocial com o aumento da idade(27). Uma hipótese para justificar este dado, é que as 

crianças talvez não tenham aprendido a lidar com sua condição, diferente no caso de 

adolescentes. Isso pode ser atribuído à perda da deambulação nessa idade. 

Estudo realizado com 770 pacientes com DMD revelou que a QV piorou com o curso 

da doença, sendo que as pontuações médias do PedsQLTM diminuíram em todas as 

classes ambulatoriais (ambulatorial precoce: 5-7 anos; ambulatorial tardio: 8-11 anos; 

não-ambulatorial precoce: 12-15 anos; e não-ambulatorial tardio: 16 anos de idade ou 

mais)(24). Outro estudo, que investigou famílias de 176 meninos com DMD, identificou 

que maior fadiga e uso de cadeiras de rodas foram associados com uma pior QV, 

independente de outros fatores(25). Os dados de um estudo longitudinal após 12 meses, 

realizado com 98 pacientes entre cinco e 13 anos, podem justificar estes estudos 

transversais, no qual foi observada uma piora entre os valores iniciais e finais no auto-

relato das crianças, com evidência mais forte no primeiro domínio do PedsQLTM 

(capacidade física)(26). Sendo que neste estudo longitudinal não foi definido nenhum 

protocolo específico de tratamento ou intervenção. 

Além desses resultados encontrados, demais autores também apontaram a 

influência que fatores como idade mais avançada(20-21), mobilidade reduzida(25) e não 

utilizar corticóides(20)podem impactar negativamente sobre a QV de crianças e 

adolescentes com DMD. Estes fatores devem ser avaliados, principalmente, na tomada 

de decisões pela equipe multidisciplinar sobre quais recursos no tratamento podem 

prolongar a vida desses pacientes(29). 
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CONCLUSÃO 

 

Após a análise dos estudos selecionados ficou evidenciado que a maioria dos 

autores corrobora que as crianças e adolescentes com DMD possuem comprometimento 

da QV. Alguns fatores como idade avançada, mobilidade reduzida, não utilizar 

corticóides, baixo nível de renda familiar e grau de escolaridade influenciam de forma 

negativa a QV dos meninos com DMD. 

Para que a QV de crianças e adolescentes com DMD torne-se melhor e obtenha 

sucesso no processo de reabilitação é essencial uma mudança nas políticas públicas de 

saúde, onde sejam desenvolvidos programas de capacitação organizados e permanentes 

para os profissionais que atendam esse público, além de promover um apoio familiar 

adequado. 

Foram encontradas algumas limitações neste estudo, entre elas o baixo nível de 

evidência científica na maioria dos estudos, além da amostra heterogênea em relação ao 

tipo de delineamento, com maior foco em pesquisas transversais. Sugere-se a realização 

de mais estudos longitudinais com crianças e adolescentes com DMD e que avaliem sua 

própria percepção da QV. 
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5.2. Artigo 2 

 

Influence of functional capacity in the quality of life of patients with Duchenne muscular 

dystrophy 

 

Influência da capacidade funcional na qualidade de vida de pacientes com distrofia 

muscular de Duchenne 
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ABSTRACT 

Objective: To relate sociodemographic, clinical and functional capacity to quality of life 

(QoL) of patients with Duchenne muscular dystrophy (DMD); to compare the QoL of the 

patients under their own perception with that of their parents. Method: A cross-sectional 

study with 30 patients with DMD between four and 18 years old and their parents, using the 

instruments Vignos Scale, Motor Function Measure, Egen Klassification Scale, Modified 

Barthel Index and Pediatric Quality of Life InventoryTM (PedsQLTM). Results: There was a 

correlation between monthly income and the physical capacity domain of PedsQLTM; and the 

functional capacity assessment instruments with the domains physical capacity, emotional 

aspect, school activity and total PedsQLTM score. All domains of the PedsQLTM showed a 

significant difference between the perception of the children and their parents, except for the 



47 

 

domain school activity. Conclusion: Patients with DMD with greater functional disability 

have worse QoL; and parents underestimate the QoL of their children. 

Key-words: Duchenne muscular dystrophy; quality of life; children; adolescent. 

 

RESUMO 

Objetivo: Relacionar aspectos sociodemográficos, clínicos e capacidade funcional com a 

qualidade de vida (QV) de pacientes com distrofia muscular de Duchenne (DMD); comparar a 

QV dos pacientes sob a própria percepção com a dos pais. Método: Estudo transversal, com 

30 pacientes com DMD entre quatro e 18 anos de idade e seus pais, por meio dos 

instrumentos Escala de Vignos, Medida da Função Motora, Escala Egen Klassification, Índice 

de Barthel Modificado e Pediatric Quality of Life Inventory
TM (PedsQLTM). Resultados: 

Houve correlação entre renda mensal e o domínio capacidade física do PedsQLTM; e os 

instrumentos de avaliação da capacidade funcional com os domínios capacidade física, 

aspecto emocional, atividade escolar e o escore total do PedsQLTM. Todos os domínios do 

PedsQLTM apresentaram diferença significativa entre a percepção dos filhos e de seus pais, 

exceto para o domínio atividade escolar. Conclusão: Pacientes com DMD com maior 

incapacidade funcional possuem pior QV; e os pais subestimam a QV dos seus filhos. 

Palavras-chave: distrofia muscular de Duchenne; qualidade de vida; criança; adolescente. 

 

INTRODUÇÃO 

 

A distrofia muscular de Duchenne (DMD) é uma doença neuromuscular, genética e 

recessiva, com uma incidência que varia de 1:3.500 nascidos vivos do sexo masculino,além 

de ser o tipo de distrofia mais comum em crianças1. Caracteriza-se por uma doença 

progressiva, com presença de fraqueza muscular2, perda da marcha e dependência funcional 

até por volta da segunda década de vida1. Geralmente esses pacientes vão a óbito por 

insuficiência cardíaca ou respiratória3. 

Por volta de 8 a 12 anos, quando se perde o padrão de marcha, há uma dependência da 

cadeira de rodas. Tal situação propicia a obesidade, diminuição da função de membros 

superiores e escoliose4. A redução da capacidade funcional é visível em determinadas 

atividades funcionais, como mover os braços para troca de roupas, e em seguida perde-se o 

movimento das mãos e por fim dos dedos contra a gravidade5. 

As doenças crônicas, incapacitantes e progressivas podem trazer uma carga emocional 

para as crianças, que geralmente não é considerada nos programas de cuidado especializado6. 
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Pelo fato da DMD tratar-se de uma dessas doenças, observa-se a necessidade de um 

conhecimento não só do acometimento físico do paciente, mas de todo aspecto psicossocial, 

com destaque para a qualidade de vida (QV). 

Para otimizar o tratamento de pacientes com DMD, é importante que a avaliação da QV 

leve em consideração a opinião não só dos pais ou responsáveis, como também dos próprios 

pacientes. No que diz respeito ao tratamento da DMD, o trabalho de uma equipe 

interdisciplinar é enriquecedor e essencial na abordagem terapêutica, proporcionando um 

tratamento global, integrativo e interativo na promoção da QV7. 

Mesmo que os avanços no tratamento tenham aumentado a expectativa de vida desses 

pacientes, a independência funcional ainda é considerada pobre, influenciando aspectos 

psicossociais dessas crianças e adolescentes8. Portanto, é necessário entender melhor se há 

relação entre a capacidade funcional e a QV de pacientes com DMD. Os resultados deste 

estudo irão nortear o processo de reabilitação, visando maior independência e autonomia. 

Já se sabe que a QV de pacientes com DMD apresenta piora com a progressão da 

doença9,10 e que esses pacientes possuem menor QV referente à capacidade física e 

psicossocial em relação a crianças saudáveis11. Entretanto, apesar de ser uma das principais 

distrofias musculares na infância e com baixa expectativa de vida, existem poucos estudos na 

literatura que trazem como foco principal essa relação entre nível de funcionalidade e a QV na 

DMD12-14. Destaca-se que os estudos encontrados não utilizaram instrumentos específicos 

para avaliação da função motora, justificando a necessidade de mais estudos nesta temática. 

Dessa forma, o objetivo do presente estudo foi relacionar aspectos sociodemográficos, 

clínicos e a capacidade funcional com a QV de pacientes com DMD; comparar a QV dos 

pacientes com DMD sob a percepção dos pais e dos próprios pacientes. 

 

METODOLOGIA 

 

Amostra 

Estudo quantitativo, do tipo transversal. O trabalho foi aprovado pelo Comitê de Ética 

em Pesquisa da Pontifícia Universidade Católica de Goiás (PUC-Goiás), parecer número 

1.547.418. A pesquisa seguiu todas as normas estabelecidas pela Resolução 466/12 do 

Conselho Nacional de Saúde. 

A amostra foi composta por 30 pacientes com DMD entre quatro e 18 anos de idade e 

seus pais ou responsáveis, que estavam em tratamento em um Centro de Reabilitação e 

Readaptação de Goiânia, Goiás, Brasil. Foram incluídos os pacientes com diagnóstico 
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confirmado de DMD e seus pais ou responsáveis; e excluídos os pacientes com outras 

doenças neurológicas associadas e que tinham idade acima de 18 anos. 

 

Instrumentos 

Foram utilizados no presente estudo a Escala de Vignos, a Medida da Função Motora 

(MFM), Escala Egen Klassification (EK), o Índice de Barthel Modificado e o questionário 

Pediatric Quality of Life Inventory
TM (PedsQLTM – 4.0). Além de uma ficha de perfil 

sociodemográfico e clínico elaborada pelas pesquisadoras. 

A Escala de Vignos classifica a função de 0 a 10, e quanto maior a classificação, pior é 

o desempenho funcional15. A MFM é uma escala validada para o português, que avalia a 

função de forma estática e dinâmica composta por 32 itens, divididos em três dimensões: 

dimensão 1: posição em pé e transferências; dimensão 2: função motora axial e proximal; 

dimensão 3: função motora distal16. A escala EK avalia o comprometimento funcional de 

pacientes com DMD. A pontuação igual a zero caracteriza comprometimento mínimo, 

enquanto que 30 pontos representa maior grau de comprometimento17. O Índice de Barthel 

avalia o nível de independência do sujeito para a realização de dez itens de atividades básicas 

de vida diária. Na versão modificada, a pontuação mínima é de 10 e a máxima de 50 pontos. 

O escore total é classificado da seguinte maneira: 10-dependência total, 11-30 dependência 

severa, 31-45 dependência moderada, 46-49 ligeira dependência e 50-independência total18. 

O questionário genérico PedsQL
TM 4.0 inclui auto-avaliação para crianças e 

adolescentes entre 5 e 18 anos e questionários para os pais de crianças e adolescentes entre 2 e 

18 anos. Possui quatro dimensões: física, emocional, social e escolar19. A avaliação inclui as 

seguintes faixas etárias: 5-7, 8-12 e 13-18 anos. O questionário dos pais inclui as mesmas 

faixas etárias com acréscimo da faixa etária de 2-4 anos. Perguntas negativas são pontuadas 

inversamente em uma escala de 0–100, assim, quanto maior o escore, melhor a QV20. 

 

Procedimentos 

A coleta de dados foi realizada entre os meses de julho e novembro de 2016. A 

aplicação dos procedimentos foi iniciada após leitura e assinatura do TCLE pelos pais e 

pacientes com 18 anos de idade e o Termo de Assentimento pelos pacientes com idade 

inferior a 18 anos. Em seguida, foram realizadas as análises de prontuários para coleta de 

informações sobre as características de cada paciente participante da pesquisa.  

Os pais ou responsáveis responderam a ficha de perfil sociodemográfico e clínico, o 

Índice de Barthel Modificado e a versão para pais do questionário PedsQL
TM

 4.0. Já os 
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pacientes, responderam ao instrumento PedsQL
TM 

4.0 versão para crianças e adolescentes e 

foram submetidos a avaliações físicas, para preenchimento da Escala de Vignos, MFM e 

escala EK. Os dados foram coletados em um único momento com os pacientes e seus pais.  

 

Análise estatística 

Os dados foram analisados com o auxílio do pacote estatístico Statistical Package for 

Social Science (SPSS), versão 23. O nível de significância adotado foi de 5% (p < 0,05). A 

caracterização dos dados sociodemográficos e aspectos clínicos foram realizados por meio de 

frequências absoluta e relativa para as variáveis categóricas e média com desvio padrão para 

as variáveis continuas. A normalidade das variáveis contínuas foi verificada aplicando-se o 

teste de Shapiro-Wilk (S-W). Assumida a normalidade dos dados para esse conjunto amostral 

foram aplicadas estatísticas paramétricas.  

A análise comparativa da QV (versão do paciente) com o tipo de transporte 

(carro/ônibus), a faixa etária (criança/adolescente), entre os pacientes deambuladores e 

cadeirantes, e entre a QV na versão do paciente com a QV na versão dos pais foi realizada 

com base no teste t de Student. A correlação de Pearson foi aplicada a fim de verificar a 

correlação da QV (versão do paciente) com a idade de início dos sintomas, renda mensal 

familiar, e os escores total do Índice de Barthel Modificado, Escala de Vignos, MFM e EK.  

Os limites cronológicos utilizados para dividir os grupos entre crianças e adolescentes 

foram baseados na Organização Mundial da Saúde (OMS), que define adolescência como o 

período compreendido entre 10 e 19 anos21. 

 

RESULTADOS 

 

Participaram do estudo 30 pacientes com DMD e seus pais ou responsáveis, sendo 5 

crianças e 25 adolescentes. A média de idade dos pacientes foi de 12 (±3,06) anos, com 

mínima de 4 e máxima de 18 anos. A maior parte estava frequentando escola regular (90%), 

era os mais novos entre os irmãos (40%) e a renda mensal de suas famílias apontaram uma 

média salarial de R$2054,00 (±2418,8). O meio de transporte mais utilizado era o carro 

(60%), a maioria não possuía plano de saúde (80%), porém recebia benefícios sociais 

(76,7%). Em relação aos cuidados, predominou a responsabilidade à mãe (76,7%) e também 

foi o principal entrevistado (90%). As mães apresentaram média de idade de 35 (±4,92) anos. 

A maioria não trabalhava (70%) e prevaleceu o ensino fundamental e médio (86,6%), com a 

mesma proporção entre eles. 
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A Tabela 1 descreve os aspectos clínicos dos pacientes. Dentre eles, a idade de início 

dos sintomas, idade que fechou o diagnóstico, idade que iniciou a reabilitação e a idade que 

parou de deambular. A maioria não deambulava (86,7%), utilizava órtese (96,7%) e não tinha 

feito nenhuma intervenção cirúrgica (90%). Quanto às terapias realizadas no momento da 

coleta, a maioria fazia fisioterapia tradicional (41%); e dentre os outros tipos de terapia 

(13,1%), estava a arteterapia e principalmente a hidroterapia. Destaca-se que 6,6% desses 

pacientes não realizam nenhum tipo de terapia semanal, apenas vão ao centro de reabilitação 

esporadicamente para consultas médicas e orientações com a equipe multiprofissional. A 

maioria dos pacientes usava algum tipo de medicamento (70%), sendo que 14 deles faziam 

uso de corticóide (66,6%), dentre eles destacam-se: Deflazacort e Prednisona. 

 
Tabela 1. Caracterização e descrição dos aspectos clínicos dos pacientes (n=30). 

Aspectos Clínicos Valores 

 
Média ± DP Mínimo Máximo 

Idade de início dos sintomas 4,20 ± 2,19 1,0 10,0 

Idade que fechou o diagnóstico 6,20 ± 2,23 2,0 11,0 

Idade que iniciou a reabilitação 6,59 ± 2,60 1,0 11,0 

Idade que parou de deambular 9,35 ± 1,90 7,0 13,0 

 
n % 

Anda 

  Não 26 86,7 

Sim 4 13,3 

Usa órtese 
  

Não 1 3,3 

Sim 29 96,7 

Já fez cirurgia 
  

Não 27 90,0 

Sim 3 10,0 

Terapias que o paciente realiza 
  

Fisioterapia 25 41,0 

Fonoaudiologia 3 4,9 

Terapia Ocupacional 15 24,6 

Psicologia 6 9,8 

Outros  8 13,1 
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Nenhuma  4 6,6 

Usa algum medicamento   

Não 9 30,0 

Sim 21 70,0 

 

A Tabela 2 apresenta a pontuação dos instrumentos utilizados para avaliação da 

capacidade funcional. De acordo com a MFM, a dimensão 3 (função motora distal) foi a 

melhor (77,93±17,62) e a dimensão 1 (posição em pé e transferências) a pior, visto que 

apenas quatro pacientes ainda deambulam. A função motora avaliada pela MFM aponta uma 

média de 46,87 (±20,47) pontos, o que significa baixa capacidade funcional. No que se refere 

à Escala de Vignos, a função foi classificada com média 6,9 (±1,40). A pontuação do 

questionário EK teve uma média de 12,27 (±5,23) pontos. E o grau de independência 

funcional avaliado pelo Índice de Barthel Modificado foi classificado como dependência 

severa (29,50±8,27). 

 

Tabela 2. Descrição da função estática e dinâmica (MFM), fase de estadiamento da doença 

(Vignos), comprometimento funcional (EK) e do grau de independência funcional (Barthel 

Modificado). 

Questionários Mediana Média ± DP Mínimo Máximo 

MFM 
    

Dimensão 1 0,0 11,88 ± 26,97 0,0 100,0 

Dimensão 2 63,9 66,66 ± 23,76 22,2 100,0 

Dimensão 3 85,7 77,93 ± 17,62 33,3 100,0 

Escore total 44,3 46,87 ± 20,47 18,8 100,0 

Escala Vignos 
    

Escore total 7,0 6,90 ± 1,40 3,0 9,0 

EK 
    

Escore total 12,5 12,27 ± 5,23 0,0 23,0 

Barthel Modificado 
    

Escore total 29,0 29,50 ± 8,27 13,0 49,0 

 

A Tabela 3 compara a versão do paciente sobre sua própria QV e a percepção dos pais 

sobre a QV dos filhos. Todos os domínios do instrumento de QV apresentaram diferença 

significativa entre a percepção dos filhos e de seus pais, exceto para o domínio atividade 
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escolar. Na versão dos pais, todos os domínios apresentaram pontuação média pior em relação 

a dos seus filhos. 

 

Tabela 3. Comparação da qualidade de vida na percepção do paciente e na percepção dos pais 

sobre o filho. 

PedsQL Percepção do paciente Percepção dos pais sobre o filho p* 

Capacidade física 33,74 ± 14,96 21,46 ± 13,10 0,002 

Aspecto emocional 66,07 ± 18,38 52,67 ± 20,96 0,01 

Atividades sociais 70,36 ± 21,17 55,33 ± 17,47 0,005 

Atividade escolar 60,40 ± 12,66 53,46 ± 20,26 0,14 

Saúde Psicossocial 65,83 ± 12,71 53,25 ± 14,80 0,001 

Escore total 54,26 ± 10,20 41,71 ± 11,48 <0,001 

*Teste t de Student 

    

A comparação entre a QV sob a percepção do próprio paciente, entre indivíduos 

cadeirantes e deambuladores e entre crianças e adolescentes são apresentadas na Tabela 4. 

Houve diferença significativa no domínio capacidade física (p<0,001) e na pontuação total 

(p=0,05) do PedsQL
TM, sendo pior no paciente cadeirante. E no que se refere às crianças e os 

adolescentes, o domínio capacidade física foi pior nos adolescentes (p=0,03) e a atividade 

escolar pior nas crianças (p=0,04). O tipo de transporte utilizado não apresentou influência 

sobre a QV. 
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Tabela 4. Comparação da qualidade de vida na percepção do paciente entre cadeirantes e 

deambuladores e entre crianças e adolescentes. 

PedsQL Cadeirante Deambulador t p* 

Capacidade física 30,79 ± 11,73 58,33 ± 18,84 3,62 <0,001 

Aspecto emocional 64,20 ± 18,35 81,67 ± 10,41 1,60 0,12 

Atividades sociais 70,00 ± 20,16 73,33 ± 34,03 0,25 0,80 

Atividade escolar 61,82 ± 11,60 50,00 ± 18,03 1,56 0,13 

Saúde Psicossocial 65,53 ± 12,94 68,33 ± 12,58 0,35 0,73 

Pontuação Total 52,99 ± 10,04 64,85 ± 2,26 2,00 0,05 

 
Crianças Adolescentes 

  
Capacidade física 48,44 ± 24,27 31,30 ± 11,92 2,28 0,03 

Aspecto emocional 77,50 ± 8,66 64,17 ± 18,98 1,36 0,18 

Atividades sociais 57,50 ± 22,17 72,50 ± 20,69 1,33 0,19 

Atividade escolar 48,75 ± 14,36 62,62 ± 11,36 2,15 0,04 

Saúde Psicossocial 61,25 ± 6,29 66,59 ± 13,42 0,77 0,44 

Pontuação Total 56,79 ± 9,49 53,84 ± 10,44 0,53 0,60 

*Teste t de Student 
    

 

As correlações entre os domínios do PedsQL
TM, na versão dos próprios pacientes, e a 

renda mensal familiar, Barthel Modificado, escala de Vignos, EK e a MFM são demonstradas 

na Tabela 5. A renda mensal apresentou correlação positiva apenas com o domínio 

capacidade física. O índice de Barthel, Vignos, EK e a MFM tiveram correlação com os 

domínios capacidade física, aspecto emocional, atividade escolar e o escore total de QV, 

demonstrando que quanto melhor a capacidade funcional, melhor a QV, exceto no domínio 

atividade escolar. Ressalta-se que houve forte correlação entre os instrumentos que avaliam a 

capacidade funcional e o domínio capacidade física da QV. A idade de início dos sintomas 

não apresentou correlação com a QV. 
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Tabela 5. Correlações da qualidade de vida na percepção do paciente com a renda mensal 

familiar e instrumentos de avaliação da capacidade funcional. 

Correlações 
Renda mensal 

familiar 

Escore total 

(Barthel) 

Escala 

Vignos 

Escore 

total EK 

MFM 

total 

Capacidade física r=0,52      
p<0,001* 

r=0,84      
p<0,001* 

r=-0,81      
p<0,001* 

r=-0,90      
p<0,001* 

r=0,84      
p<0,001* 

Aspecto emocional r=0,13      
p=0,50 

r=0,37      
p=0,05* 

r=-0,41      
p=0,03* 

r=-0,44      
p=0,02* 

r=0,37     
p=0,05* 

Atividades sociais r=-0,22      
p=0,26 

r=-0,21      
p=0,28 

r=0,05      
p=0,80 

r=0,16      
p=0,42 

r=-0,21 
p=0,28 

Atividade escolar r=0,18      
p=0,39 

r=-0,59      
p<0,001* 

r=0,44      
p=0,03* 

r=0,48      
p=0,02* 

r=-0,59 
p<0,001* 

Saúde Psicossocial r=0,00      
p=1,00 

r=-0,11      
p=0,56 

r=-0,05      
p=0,80 

r=0,00      
p=0,99 

r=-0,11 
p=0,56 

Escore Total r=0,27      
p=0,16 

r=0,37      
p=0,05* 

r=-0,49      
p=0,01* 

r=-0,50      
p=0,01* 

r=0,37     
p=0,05* 

*Correlação de Pearson (p<0,05) 
Legenda: MFM: Medida da Função Motora; EK: Egen Klassification. 
 

DISCUSSÃO 

 

Os pacientes com DMD participantes do estudo tinham média de idade de 12,73 anos, a 

maioria não deambulava e iniciaram o processo de reabilitação com média de 6,59 anos, um 

pouco antes da média encontrada para a idade que pararam de deambular, aos 9,35 anos. Esse 

último valor é confirmado por um estudo que avaliou a função motora de 49 pacientes e que 

apontou uma média de idade para perda da deambulação por volta de 9,5 anos22. Esta idade é 

relativamente precoce em relação a um estudo feito com 513 pacientes do Reino Unido, que 

encontrou uma média de 13 anos de idade para perda da marcha23. Destaca-se que os 

pacientes faziam uso de glicocorticóides entre 3 e 5 anos de idade, conferindo um ganho 

adicional na função motora23. Um dado importante do presente estudo é o fato de que menos 

da metade dos pacientes (41%) realizavam fisioterapia, levando em consideração a gravidade 

e o curso progressivo da doença. 

De modo geral, os pacientes com DMD apresentaram uma baixa capacidade funcional. 

O número de pacientes que não deambulavam era maioria, justificando tal fato. Alguns 

estudos feitos com a Escala de Vignos para quantificar a independência funcional dos 

pacientes verificaram que possuem pontuação na escala de 7 a 8 pontos13,24. Esses dados estão 

de acordo com o presente estudo. Já um estudo que utilizou a escala EK para avaliar o 
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comprometimento funcional dos pacientes apontou uma média de 9,6 pontos25, sendo um 

valor divergente ao deste estudo. Lembrando que os pacientes tinham entre 10 e 30 anos, 

todos eram cadeirantes e estavam em tratamento de glicocorticóide a longo prazo25. 

A dimensão 3 (D3) da MFM avalia a função motora distal e esta obteve melhor 

pontuação nos pacientes deste estudo. Este resultado se aproxima de um estudo longitudinal 

feito com 20 meninos com DMD com idade entre 6 e 19 anos, que utilizou a MFM para 

avaliar a função motora26. Foi possível identificar uma melhor pontuação na dimensão 3, além 

de uma perda da função de membro superior em um período de seis meses26. É necessário 

destacar que apesar da terapia ocupacional ser o segundo tipo de tratamento mais realizado 

pelos pacientes do presente estudo, ainda é considerado baixo (24,6%). Pelo fato da principal 

característica clínica da doença estar relacionada à redução da força muscular e perda da 

função motora de proximal para distal2, sugere-se a continuidade de um tratamento 

preventivo, o que irá contribuir para retardar ainda mais a perda dessa função. 

A respeito da QV desses pacientes, sabe-se que é importante a avaliação não somente 

por meio das opiniões dos pais ou responsáveis, mas também pelas perspectivas dos próprios 

pacientes, o que pode contribuir com os profissionais da saúde na tomada de decisões, 

auxiliando sobre futuras terapias27,28.  

No presente estudo, o domínio capacidade física foi considerado o pior, assim como 

outros que também utilizaram o questionário PedsQL
TM 10-11,27,29-31. O fato de a DMD ser uma 

doença crônica e progressiva com perda da marcha4 faz com que a capacidade física seja 

considerada ruim por eles, visto que apenas quatro pacientes ainda deambulavam. A 

pontuação total da QV dos meninos com DMD também estava baixa, o que pode estar 

associado ao fato de que os suportes terapêuticos ainda são pouco realizados pelos pacientes. 

Além disso, deve-se enfatizar não só a terapia física como a psicológica, o que demonstra a 

importância da equipe multiprofissional durante o tratamento de uma patologia grave como é 

a DMD. 

O instrumento PedsQL
TM apresenta versões tanto para os pais, como para crianças e 

adolescentes. Dessa forma foi possível identificar que houve diferença entre as percepções 

dos pais sobre a QV dos filhos. A única semelhança entre eles foi no domínio atividade 

escolar, o que também concorda com alguns estudos27,31. Nos outros domínios, os pais 

tiveram percepção pior do que de seus filhos. Muitas vezes os pais acabam subestimando a 

QV dos filhos13,27,30. Isso geralmente ocorre, por serem responsáveis em cuidar das crianças e 

adolescentes, então acabam experimentando altos níveis de estresse, o que pode influenciar a 

percepção da QV de seus filhos32. Um estudo de 2014 sugere que fatores adicionais precisam 



57 

 

ser investigados, como a idade da criança, a gravidade da doença e o estado de saúde dos pais, 

a fim de determinar como podem afetar no nível de concordância entre os relatórios de 

crianças e pais30. Sendo assim, há necessidade de um trabalho voltado para apoio às famílias 

desses pacientes, a fim de promover um maior esclarecimento sobre a real QV do próprio 

filho e assegurar aos pais maior conforto, tentando minimizar a angústia vivenciada por eles 

no que se refere à saúde e ao bem-estar dos seus filhos. 

Pacientes cadeirantes e deambuladores com DMD apresentaram diferenças 

significativas na QV quando comparados entre si, sendo que o domínio capacidade física foi 

pior nos pacientes cadeirantes. Este resultado vai de encontro a um estudo, que investigou 

famílias de 176 meninos com DMD, onde identificou que maior fadiga e uso de cadeiras de 

rodas foram associados com uma pior QV, independente de outros fatores10. No presente 

estudo, o fato de ser cadeirante não influenciou nos demais domínios de QV.  

Assim como também houve diferenças entre a QV de crianças e adolescentes, onde a 

capacidade física foi pior nos adolescentes, estando de acordo com alguns autores33. Este 

resultado provavelmente está ligado ao curso progressivo da doença, com presença de 

fraqueza muscular2, perda da marcha e dependência funcional1. Já as crianças tiveram uma 

QV pior na atividade escolar. Uma hipótese para este dado é que as crianças demandam 

maiores cuidados no início da evolução da doença, devido às constantes consultas médicas e 

exames, além dos inúmeros tratamentos, o que podem afastá-las da sala de aula. Além disso, 

as crianças não apresentavam alteração cognitiva, podendo ser apenas uma questão de faixa 

etária ou simplesmente pela amostra não homogênea entre crianças e adolescentes.  

Crianças e adolescentes com uma renda mensal familiar mais elevada apresentam 

melhor QV no domínio capacidade física, semelhante a outros estudos10,34. As condições 

socioeconômicas dos familiares podem interferir diretamente na possibilidade de acesso dos 

pacientes a melhores recursos terapêuticos e, consequentemente a uma melhor QV35. 

Melhor desempenho funcional avaliado pelos instrumentos: índice de Barthel, Vignos, 

EK e a MFM, está associado a uma melhor QV, principalmente no que se refere à capacidade 

física. Sabe-se que o comprometimento funcional da DMD pode começar a se manifestar 

geralmente perto dos quatro anos de idade e se intensifica entre sete e 12 anos com a perda da 

marcha1. A insuficiência respiratória devido ao acometimento dos músculos respiratórios é 

comum no final da adolescência e a introdução de ventilação mecânica é frequentemente 

necessária3. Portanto, o presente estudo reflete satisfatoriamente a história natural da doença. 

Quanto melhor a capacidade funcional, melhor será o aspecto emocional da QV. Alguns 

estudos corroboram com este resultado, trazendo a idéia de que os aspectos emocionais 
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podem ser influenciados por alterações físicas, sendo que a capacidade funcional e aspecto 

físico estão cada vez mais prejudicados com o passar da idade do paciente33, já que 

apresentam mais dependência e limitações8. Pelo fato do cognitivo ser preservado, estes 

pacientes geralmente possuem essa percepção do que acontece com eles, o que pode interferir 

ainda mais no aspecto emocional. Este dado revela a importância do tratamento psicológico 

com todos os pacientes com DMD, principalmente aqueles que estão mais graves e 

acometidos pela doença. 

Um dado interessante encontrado no presente estudo foi que um melhor desempenho 

funcional está associado a uma pior QV na atividade escolar. O número de dias presentes na 

escola reflete de forma clara a QV relacionada à saúde. Se um menino não está bem o 

suficiente para ir à escola, então sua saúde é afetada por sua QV1. Pode-se levantar a hipótese 

de que o paciente quando se torna mais dependente, geralmente acaba apresentando 

dificuldade na sua vida social, e a escola nessa fase de evolução da doença se torne um meio 

de socialização e de interação com outras pessoas da mesma faixa etária. 

Em conclusão, os resultados deste estudo apontam que a baixa capacidade funcional 

apresenta influência negativa sobre a QV de pacientes com DMD. Fatores como baixa renda 

mensal familiar, ser cadeirante e adolescente demonstraram que interferem negativamente na 

capacidade física da QV desses meninos. Outro dado importante é o fato de que os pais 

acabaram subestimando a QV dos seus filhos.  

Os resultados dessa pesquisa podem ser relevantes para a prática clínica e as 

intervenções de planejamento para esta população e suas famílias. Espera-se que haja uma 

reestruturação e reorganização das práticas de saúde, para um cuidado mais humanizado, que 

preserve a QV dos pacientes com DMD, prevenindo incapacidades, promovendo menos 

complicações secundárias nos pacientes e consequentemente menos hospitalizações, gerando 

assim menos gastos para o Estado e para as famílias. 
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6 CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

No artigo de revisão integrativa da literatura, foi percebido que crianças e 

adolescentes com DMD possuem comprometimento da QV, destacando o domínio 

capacidade física, do instrumento PedsQLTM, como o pior nos trabalhos 

selecionados.  

Além disso, foi evidenciado que fatores como idade mais avançada, mobilidade 

reduzida,, não utilizar corticóides, baixo nível de renda familiar e grau de 

escolaridade influenciam de forma negativa a QV das crianças e adolescentes com 

DMD. Estes fatores são importantes e devem ser levados em consideração no 

decorrer do tratamento. Também são informações essenciais na tomada de 

decisões pela equipe multidisciplinar. 

No estudo transversal, os resultados apontam que a baixa capacidade 

funcional apresenta influência negativa sobre a QV de pacientes com DMD. Fatores 

como baixa renda mensal familiar, e o fato de ser cadeirante e adolescente 

demonstraram que interferem negativamente na capacidade física da QV. Além 

disso, crianças apresentaram pior QV na atividade escolar e uma melhor capacidade 

funcional está relacionada a uma pior QV na atividade escolar. Outro dado 

importante é o fato de que os pais acabaram subestimando a QV dos seus filhos. 

A baixa renda mensal piora a QV de crianças e adolescentes com DMD. Desta 

forma, políticas públicas efetivas são fundamentais para que as famílias desses 

meninos possam ter acesso a um tratamento de qualidade, para então minimizar os 

efeitos negativos da doença e assim obter uma melhor QV.  

Há necessidade de maior assistência terapêutica durante todo o curso da 

doença, principalmente em fases mais avançadas. Sem contar que, o cognitivo 

permanece preservado, o que pode interferir no aspecto emocional, revelando a 

importância do tratamento psicológico, além das demais terapias físicas, com todos 

os pacientes com DMD. 

Os resultados desta pesquisa podem nortear o processo de reabilitação dos 

pacientes, com estratégias direcionadas a real necessidade dos mesmos, sendo que 

uma dessas necessidades está relacionada às Tecnologias Assistivas. As 

Tecnologias Assistivas podem contribuir para melhora das habilidades funcionais, 

levando independência funcional por maior tempo a esses pacientes. Além da 
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melhora do desempenho escolar e da interação com a família e amigos, sendo, 

portanto, essencial na promoção da QV dos portadores de DMD.  

Se tratando de Tecnologias Assistivas, o ambiente escolar pode se tornar mais 

produtivo e atrativo para crianças com DMD com a utilização deste, visto que a QV 

na atividade escolar mostrou-se ruim para elas. É importante inserir adaptações ao 

ambiente, visando à promoção do bem-estar, e a facilitação de movimento aos 

alunos com alguma limitação, podendo favorecer e melhorar até mesmo o 

rendimento escolar da criança.  

Um trabalho voltado para apoio às famílias desses pacientes é essencial. 

Podendo assim, promover um maior esclarecimento sobre a real QV do próprio filho 

e assegurar aos pais maior conforto, tentando minimizar a angústia vivenciada por 

eles no que se refere à saúde e ao bem-estar dos seus filhos. 

As constatações destes estudos podem servir para que haja uma 

reestruturação e reorganização das práticas de saúde, para um cuidado mais 

humanizado, que preserve a QV dos pacientes com DMD. Dessa forma, poderá 

prevenir incapacidades, promovendo menos complicações secundárias nos 

pacientes e consequentemente menos hospitalizações, gerando assim menos 

gastos para o Estado e para as famílias. 

Sugere-se a realização de mais estudos longitudinais que possam acompanhar 

o tratamento e evolução de crianças e adolescentes com DMD com o passar dos 

anos, levando em conta todos os achados destes estudos. 
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APÊNDICES 

 

APÊNDICE A – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO – PAIS 

OU RESPONSAVEIS COMO PARTICIPANTES 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

Pais ou responsáveis como participantes 

Você está sendo convidado (a) para participar, como voluntário (a), do Projeto 

de Pesquisa sob o título “Avaliação postural, capacidade funcional e qualidade de 

vida de pacientes com Distrofia Muscular de Duchenne e qualidade de vida de seus 

cuidadores”. Meu nome é Cejane Oliveira Martins Prudente e sou a pesquisadora 

responsável pela pesquisa. Após receber os esclarecimentos e as informações a 

seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, este documento deverá ser 

assinado em duas vias, sendo a primeira de guarda e confidencialidade do 

Pesquisadora responsável e a segunda ficará sob sua responsabilidade para 

quaisquer fins. Em caso de recusa, você não será penalizado (a) de forma alguma. 

Em caso de dúvida sobre a pesquisa, você poderá entrar em contato com a 

pesquisadora responsável pelo telefone (62) 8434-3686, ou através do email 

cejanemp@hotmail.com. Em caso de dúvida sobre a ética aplicada a pesquisa, você 

poderá entrar em contato com o Comitê de Ética em Pesquisa da Pontifícia 

Universidade Católica de Goiás, telefone: (62) 3946-1512, localizado na Avenida 

Universitária, N° 1069, Setor Universitário, Goiânia – Goiás.  

Estarei disponível para dar esclarecimentos sobre a pesquisa e solucionar 

dúvidas a qualquer momento. Você poderá levar este termo para casa para decidir 

se tem interesse em participar da pesquisa, daqui a alguns dias nos encontramos 

novamente e, caso opte por participar, você deverá rubricar todas as páginas deste 

termo e assinar ao final o documento, que apresenta duas vias. Uma delas é sua e a 

outra do pesquisador responsável. A qualquer momento você pode retirar o 

consentimento e deixar de participar do estudo, sem sofrer qualquer tipo de prejuízo.  

A pesquisa será realizada com pacientes com diagnóstico de Distrofia 

Muscular de Duchenne e seus pais ou cuidadores. Vocês responderão questionários 

sobre características sócio econômicas, qualidade de vida, sobrecarga e 

independência funcional e os pacientes serão submetidos a exames físicos para 

avaliação da capacidade funcional e alterações posturais.  
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Este estudo tem como objetivo analisar o perfil sociodemográfico, clínico e 

funcional, o processo de reabilitação e a qualidade de vida dos pacientes com 

Distrofia Muscular de Duchenne e seus cuidadores. 

Este estudo tem como benefício fortalecer o campo de pesquisa no Estado de 

Goiás na área da saúde, com foco em uma patologia pouco pesquisada e de grande 

impacto na vida do indivíduo e de toda a família, que é a Distrofia Muscular de 

Duchenne. Os resultados desta pesquisa irão nortear o processo de reabilitação dos 

pacientes e seus cuidadores, com estratégias direcionadas a real necessidade dos 

mesmos.  

Toda pesquisa com seres humanos envolve riscos, sendo que neste estudo a 

possibilidade de risco se refere ao aspecto psicológico e físico, pois os participantes 

podem atentar para alterações que anteriormente não tinham sido observadas e 

pelo risco de queda durante as avaliações nos pacientes com DMD.  

As avaliações que serão realizadas na pesquisa são relativamente seguras, 

por tratarem de aplicações de questionários e testes físicos que envolvem atividades 

simples. De forma a minimizar os riscos desta pesquisa, os pesquisadores 

procederão com cautela, suavizando a linguagem a ser utilizada e colocando-se à 

disposição para sanar qualquer dúvida. Para minimizar o risco de queda, os 

pesquisadores se colocarão durante todo o tempo ao lado dos pacientes, retirando 

todos os objetos que por ventura possam causar alguma lesão, tornando o ambiente 

mais seguro possível. As coletas de dados serão realizadas em uma sala reservada, 

respeitando a privacidade dos voluntários. A linguagem utilizada com as crianças 

será a mais simples possível, para que as mesmas possam compreender todos os 

testes aplicados.  

Os seus dados serão mantidos em sigilo e a sua identidade não será 

revelada. Será garantida a você, assistência integral e gratuita por danos imediatos 

ou tardios, diretos ou indiretos relacionados à sua participação nesta pesquisa. Esta 

assistência será oferecida em qualquer momento, não só durante ou após o término 

do estudo, mas também tardiamente, desde que seja detectada a relação do 

problema com as avaliações feitas.  

Caso o dano por causa da pesquisa seja comprovado, você terá direito à 

indenização de acordo com a Resolução 466/12 do Conselho Nacional de Saúde.  
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É esperado que a pesquisa retrate o perfil sociodemográfico, clínico e 

funcional, a evolução apresentada no processo de reabilitação e a qualidade de vida 

dos pacientes com Distrofia Muscular de Duchenne e seus cuidadores.  

Sua participação é voluntária e gratuita, não haverá pagamento e você não 

terá gastos, pois todas as avaliações ocorrerão dentro da instituição onde os 

pacientes fazem reabilitação. Caso você tenha algum gasto por causa de sua 

participação na pesquisa, será ressarcido, bastando comprovar o valor gasto e a 

relação com a pesquisa.  

Os resultados do estudo serão divulgados somente para fins científicos, por 

meio de eventos científicos e revistas científicas, em forma de artigo. Seu nome e 

suas respostas não serão divulgados, apenas os resultados do grupo como um todo.  

Os dados coletados e todas as informações obtidas na pesquisa serão 

armazenados por um período de cinco anos em local reservado, sob a 

responsabilidade da pesquisadora Cejane Oliveira Martins Prudente. Após este 

período, todo o material será queimado para garantir o sigilo dos resultados da 

pesquisa.  

Declaro para os devidos fins que cumprirei com legitimidade os itens IV. 3 da  

Resolução do Conselho Nacional de Saúde 466/12.  

Eu ____________________________________, RG ______________, abaixo 

assinado, discuti com a pesquisadora Cejane Oliveira Martins Prudente sobre a 

minha decisão em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais são os 

propósitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e 

riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou 

claro também que minha participação é isenta de despesas e que tenho garantia do 

acesso a tratamento hospitalar quando necessário. Concordo voluntariamente em 

participar deste estudo e poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, 

antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou prejuízo ou perda de qualquer 

benefício que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento neste Serviço.  

Goiânia, ____ de _____________, de _____.  

 

________________________________________ 

Assinatura do participante 

_________________________________________ 

Assinatura do responsável pelo estudo 
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APÊNDICE B – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO – PAIS 

OU RESPONSÁVEIS - REFERENTE AO FILHO 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

Pais ou responsáveis – referente ao filho 

Seu filho (a) está sendo convidado (a) para participar, como voluntário (a), do 

Projeto de Pesquisa sob o título “Avaliação postural, capacidade funcional e 

qualidade de vida de pacientes com Distrofia Muscular de Duchenne e qualidade de 

vida de seus cuidadores”. Meu nome é Cejane Oliveira Martins Prudente e sou a 

pesquisadora responsável pela pesquisa. Após receber os esclarecimentos e as 

informações a seguir, no caso de aceitar que seu filho (a) faça parte do estudo, este 

documento deverá ser assinado em duas vias, sendo a primeira de guarda e 

confidencialidade do Pesquisadora responsável e a segunda ficará sob sua 

responsabilidade para quaisquer fins. Em caso de recusa, você não será penalizado 

(a) de forma alguma. Em caso de dúvida sobre a pesquisa, você poderá entrar em 

contato com a pesquisadora responsável pelo telefone (62) 8434-3686, ou através 

do email cejanemp@hotmail.com. Em caso de dúvida sobre a ética aplicada a 

pesquisa, você poderá entrar em contato com o Comitê de Ética em Pesquisa da 

Pontifícia Universidade Católica de Goiás, telefone: (62) 3946-1512, localizado na 

Avenida Universitária, N° 1069, Setor Universitário, Goiânia – Goiás.  

Estarei disponível para dar esclarecimentos sobre a pesquisa e solucionar 

dúvidas a qualquer momento. Você poderá levar este termo para casa para decidir 

se tem interesse em deixar o seu filho (a) participar da pesquisa. Daqui a alguns dias 

nos encontramos novamente e, caso opte por deixar participar, você deverá rubricar 

todas as páginas deste termo e assinar ao final o documento, que apresenta duas 

vias. Uma delas é sua e a outra do pesquisador responsável. A qualquer momento 

você pode retirar o consentimento e não permitir que seu filho (a) participe do 

estudo, sem sofrer qualquer tipo de prejuízo.  

A pesquisa será realizada com pacientes com diagnóstico de Distrofia Muscular 

de Duchenne e seus pais ou cuidadores. Os pais ou responsáveis responderão 

questionários sobre características sócio econômicas, qualidade de vida, sobrecarga 

e independência funcional e os pacientes serão submetidos a exames físicos para 

avaliação da capacidade funcional e alterações posturais.  
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Este estudo tem como objetivo analisar o perfil sociodemográfico, clínico e 

funcional, o processo de reabilitação e a qualidade de vida dos pacientes com 

Distrofia Muscular de Duchenne e seus cuidadores.  

Este estudo tem como benefício fortalecer o campo de pesquisa no Estado de 

Goiás na área da saúde, com foco em uma patologia pouco pesquisada e de grande 

impacto na vida do indivíduo e de toda a família, que é a Distrofia Muscular de 

Duchenne. Os resultados desta pesquisa irão nortear o processo de reabilitação dos 

pacientes e seus cuidadores, com estratégias direcionadas a real necessidade dos 

mesmos. 

Toda pesquisa com seres humanos envolve riscos, sendo que neste estudo a 

possibilidade de risco se refere ao aspecto psicológico e físico, pois os participantes 

podem atentar para alterações que anteriormente não tinham sido observadas e 

pelo risco de queda durante as avaliações nos pacientes com DMD. 

As avaliações que serão realizadas na pesquisa são relativamente seguras, por 

tratarem de aplicações de questionários e testes físicos que envolvem atividades 

simples. De forma a minimizar os riscos desta pesquisa, os pesquisadores 

procederão com cautela, suavizando a linguagem a ser utilizada e colocando-se à 

disposição para sanar qualquer dúvida. Para minimizar o risco de queda, os 

pesquisadores se colocarão durante todo o tempo ao lado dos pacientes, retirando 

todos os objetos que por ventura possam causar alguma lesão, tornando o ambiente 

mais seguro possível. As coletas de dados serão realizadas em uma sala reservada, 

respeitando a privacidade dos voluntários. A linguagem utilizada com as crianças 

será a mais simples possível, para que as mesmas possam compreender todos os 

testes aplicados. 

Os seus dados serão mantidos em sigilo e a sua identidade não será revelada. 

Será garantida a seu filho (a), assistência integral e gratuita por danos imediatos ou 

tardios, diretos ou indiretos relacionados à participação nesta pesquisa. Esta 

assistência será oferecida em qualquer momento, não só durante ou após o término 

do estudo, mas também tardiamente, desde que seja detectada a relação do 

problema com as avaliações feitas. 

Caso o dano por causa da pesquisa seja comprovado, seu filho (a) terá direito 

à indenização de acordo com a Resolução 466/12 do Conselho Nacional de Saúde. 
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É esperado que a pesquisa retrate o perfil sociodemográfico, clínico e 

funcional, a evolução apresentada no processo de reabilitação e a qualidade de vida 

dos pacientes com Distrofia Muscular de Duchenne e seus cuidadores. 

A participação do seu filho (a) é voluntária e gratuita, não haverá pagamento e 

você não terá gastos, pois todas as avaliações ocorrerão dentro da instituição onde 

os pacientes fazem reabilitação. Caso você tenha algum gasto por causa da 

participação na pesquisa, será ressarcido, bastando comprovar o valor gasto e a 

relação com a pesquisa. 

Os resultados do estudo serão divulgados somente para fins científicos, por 

meio de eventos científicos e revistas científicas, em forma de artigo. O nome de seu 

filho (a) e suas respostas não serão divulgados, apenas os resultados do grupo 

como um todo. 

Os dados coletados e todas as informações obtidas na pesquisa serão 

armazenados por um período de cinco anos em local reservado, sob a 

responsabilidade da pesquisadora Cejane Oliveira Martins Prudente. Após este 

período, todo o material será queimado para garantir o sigilo dos resultados da 

pesquisa.  

Declaro para os devidos fins que cumprirei com legitimidade os itens IV. 3 da 

Resolução do Conselho Nacional de Saúde 466/12. 

 

Eu ____________________________________, RG ______________, responsável 

pelo menor ____________________________________, abaixo assinado, discuti 

com a pesquisadora Cejane Oliveira Martins Prudente sobre a minha decisão em 

deixar meu filho (a) participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais são os 

propósitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e 

riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou 

claro também que a participação é isenta de despesas e que meu filho (a) tem 

garantia do acesso a tratamento hospitalar quando necessário. Concordo 

voluntariamente que meu filho (a) participe deste estudo e poderei retirar o meu 

consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades 

ou prejuízo ou perda de qualquer benefício que meu filho (a) possa ter adquirido, ou 

no atendimento neste Serviço. 
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Goiânia, ____ de _____________, _____. 

 

 

_________________________________________ 

Assinatura do participante 

 

_________________________________________ 

Assinatura do responsável pelo estudo 
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APÊNDICE C – TERMO DE ASSENTIMENTO DO MENOR (ENTRE 10 E 18 ANOS) 

 

TERMO DE ASSENTIMENTO DO MENOR 

(Entre 10 e 17 anos de idade) 

Você está sendo convidado(a) para participar da pesquisa “Avaliação postural, 

capacidade funcional e qualidade de vida de pacientes com Distrofia Muscular de 

Duchenne e qualidade de vida de seus cuidadores”. Seus pais permitiram que você 

participe. Queremos saber com este estudo como está a função e a qualidade de 

vida de pessoas que tem Distrofia Muscular de Duchenne. As crianças que irão 

participar dessa pesquisa têm acima de 4 anos de idade. Você não precisa participar 

da pesquisa se não quiser, é um direito seu, e não terá nenhum problema se 

desistir. A pesquisa será feita no local onde você faz tratamento (CRER) e você 

responderá um questionário sobre qualidade de vida, faremos em você apenas 

alguns exames físicos e tiraremos algumas fotos para analisar a sua postura. Estas 

avaliações são seguras, mas é possível ocorrer quedas, mas ficaremos ao seu lado 

o tempo todo para que isto não aconteça. Caso aconteça algo errado, você pode me 

procurar pelo telefone (62)84343686. O meu nome é Cejane Oliveira Martins 

Prudente. Mas há coisas boas que podem acontecer ao fazermos este estudo, como 

sabermos as melhores atividades que devem ser realizadas com vocês na 

reabilitação. Ninguém saberá que você está participando da pesquisa, não 

falaremos a outras pessoas, nem daremos a estranhos as informações que você nos 

der. Os resultados da pesquisa vão ser divulgados, mas não diremos o seu nome 

aos outros. Se você tiver alguma dúvida, você pode me perguntar.  

Eu ___________________________________ aceito participar da pesquisa. 

Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que posso 

dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “não” e desistir 

que ninguém vai ficar furioso. Os pesquisadores tiraram minhas dúvidas e 

conversaram com os meus responsáveis. Recebi uma cópia deste termo de 

assentimento e li e concordo em participar da pesquisa.  

Goiânia,____de___________de ______.  

 

________________________________        _______________________________  
              Assinatura do menor                                     Assinatura da pesquisadora 
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APÊNDICE D – TERMO DE ASSENTIMENTO DO MENOR (menor de 10 anos de 

idade) 

 

TERMO DE ASSENTIMENTO DO MENOR 

(menor de 10 anos de idade) 

Queremos te convidar para participar de uma pesquisa que tem o nome 

“Avaliação postural, capacidade funcional e qualidade de vida de pacientes com 

Distrofia Muscular de Duchenne e qualidade de vida de seus cuidadores”. Seus pais 

deixaram você participar. Queremos saber sobre coisas que você consegue fazer e 

sobre sua vida. Você não precisa participar da pesquisa se não quiser e se você 

desistir não tem problema. A pesquisa será feita aqui no CRER. Vamos perguntar 

algumas coisas sobre sua vida, precisamos que você faça alguns movimentos com 

seu corpo e vamos tirar algumas fotos suas. Você pode cair quando for fazer esses 

movimentos, mas ficaremos ao seu lado o tempo todo para que isto não aconteça. 

Se acontecer qualquer coisa você pode pedir para seus pais me ligarem no telefone 

(62)84343686. O meu nome é Cejane Oliveira Martins Prudente. O bom dessa 

pesquisa é que os seus terapeutas saberão como te tratar melhor. Vamos contar 

para os outros o que encontrarmos na pesquisa, mas não falaremos o seu nome e 

ninguém saberá que você está participando. Qualquer coisa que você quiser saber, 

você pode me perguntar.  

 

Eu ___________________________________ quero participar da pesquisa. 

Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que posso 

dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “não” e desistir 

que ninguém vai ficar furioso. Os pesquisadores tiraram minhas dúvidas e 

conversaram com os meus pais. Recebi uma cópia deste termo de assentimento e 

quero participar da pesquisa.  

 

Goiânia,____de_________de_________.  

 

________________________________        _______________________________  
              Assinatura do menor                                     Assinatura da pesquisadora 
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APÊNDICE E – FICHA DE PERFIL SOCIODEMOGRÁFICO E CLÍNICO 

 

FICHA DE PERFIL SOCIODEMOGRÁFICO E CLÍNICO 

 

Data: _____/____/_____  

Nome da criança_________________________________________ Sexo: ( ) F ( ) M  

Data de Nascimento do filho:______/________/______ Idade do filho(a):________  

Prontuário nº_______________  

Telefone para contato:________________________________________________ 

Nome do pai/mãe ou responsável _______________________________________ 

Estado Civil: (  ) solteira ( ) casada ( ) divorciada ( ) viúva ( ) vive maritalmente  

Nome completo da mãe:_______________________________________________  

Nome completo do pai:_________________________________________________  

Data de Nascimento da mãe: _______/_______/______ Idade da mãe:______  

Data de Nascimento do pai: _______/_______/______ Idade do pai: _______  

Cidade onde reside: (  )Goiânia (  )outro____________________________________ 

Escolaridade da mãe:_________________________________________________ 

Escolaridade do pai:___________________________________________________  

Profissão da mãe:____________________________________________________ 

Profissão do pai:______________________________________________________  

O seu companheiro está empregado? ( )Sim ( )Não  

Atualmente você tem trabalho remunerado - fora de casa? ( ) Sim (  ) Não  

Trabalho Informal? ( ) Sim ( ) Não  

Qual atividade? __________________________________________________  

Carga horária de trabalho semanal:_____ horas  

Você tem doença crônica?_______ Quais?_________________________________ 

Quem cuida, a maior parte do tempo, do seu filho(a)?_________________________  

O seu companheiro (a) ajuda a cuidar do seu filho? ( )Sim ( )Não 

Seu filho estuda? ( ) Sim ( ) Não. Qual série?_______________  

Você tem outros filhos? ( ) Sim. Quantos?______ Idade de todos:_______________  

O filho participante do estudo é:( ) mais novo ( ) do meio ( ) mais velho ( ) filho único  

Religião:________________________________ Praticante? ( ) Sim ( ) Não 

Plano de Saúde: ( ) Sim, qual:___________________.( ) Não 
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Recebe benefícios Sociais? (  ) Sim, qual:____________________________ (  ) Não  

Renda mensal da família:_______________________________________________  

Transporte Utilizado: ( ) carro ( ) ônibus ( ) moto ( ) bicicleta ( ) 

outros:__________________________  

Atividades de lazer da mãe: ( ) Sim ( ) Não  

Atividades de lazer do pai: ( ) Sim ( ) Não 

Quais atividades de lazer?______________________________________________  

A sua moradia é: ( ) própria ( ) aluguel ( ) financiada ( ) cedida por terceiros  

Sua residência é: ( ) urbana ( ) rural  

Número de pessoas que vivem na mesma casa: ________________________  

Seu filho faz quais terapias: ( )Fisioterapia ( )Fonoaudiólogia ( )Terapia Ocupacional 

( ) Psicologia ( ) Outros_________________________________________________ 

Que idade iniciou os primeiros sintomas? __________________________________ 

Com que idade fechou o diagnóstico?_____________________________________ 

Com qual idade seu filho iniciou o processo de reabilitação?____________________ 

Seu filho anda? (   ) Sim (   ) Não. Se não, como e com qual idade parou de 

andar?_____________________________________________________________. 

Seu filho usa órtese? (   ) Sim. Qual?_______________________. (   ) Não. 

Seu filho já fez alguma cirurgia? (   ) Sim. Qual?_______________________ 

Quando? _________________. (   ) Não. 

Seu filho usa algum medicamento? (   ) Sim.  (   ) Não. 

Qual(is)?_______________________________________________________.  

Você faz terapia psicológica? (  ) Sim.Há quanto tempo?_____________. (   ) Não. 
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ANEXOS 

 

ANEXO A – ESCALA DE VIGNOS 

 

ESCALA DE VIGNOS 

 

Graduação Fases da evolução 

0 Pré-clínico 

1 Anda normalmente, dificuldade para correr 

2 Alteração detectável na postura ou marcha; sobe escada 

sem auxílio de corrimão 

3 Apenas sobe escada com auxílio de corrimão 

4 Anda sem auxílio externo; não sobe escadas 

5 Anda sem auxílio externo; não levanta da cadeira 

6 Anda apenas com auxílio externo (uso de órteses) 

7 Não anda; senta ereto na cadeira sem encosto; 

consegue conduzir a cadeira de rodas; bebe e come 

sozinho 
 

8 Senta sem suporte na cadeira; não consegue conduzir a 

cadeira de rodas; não bebe sozinho 

9 Não senta sem suporte na cadeira; não consegue beber 

ou comer sem assistência 

10 Confinado à cama; requer auxílio para todas as 

atividades. 
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ANEXO B – ESCALA EK 

 

Escala EK 

1. Habilidade para o uso da cadeira de rodas  
0. Capaz de usar uma cadeira de rodas manual no plano, progredindo pelo menos 
10 metros emmenos de um minuto.  
1. Capaz de usar uma cadeira de rodas manual no plano, progredindo 10 metros em 
mais de um minuto.  
2. Incapaz de usar uma cadeira de rodas manual, necessitando de uma cadeira de 
rodas elétrica.  
3. Faz uso de uma cadeira elétrica, mas ocasionalmente apresenta dificuldades para 
realizar curvas.  
 
2. Habilidade de transferência de cadeiras de rodas  
0. Capaz de sair da cadeira de rodas sem ajuda.  
1. Capaz de sair da cadeira de maneira independente, mas com necessidade de 
dispositivo auxiliar.  
2. Necessita assistência para sair de cadeira de rodas, com ou sem uso de 
dispositivo auxiliares.  
3. Necessita ser levantando com suporte da cabeça quando saindo da cadeira de 
rodas.  
 
3. Habilidade de permanecer em pé  
0. Capaz de manter-se em pé com os joelhos apoiados, assim como quando usando 
muletas.  
1. Capaz de manter-se em pé com joelhos e quadris apoiados, assim como quando 
utilizando dispositivos auxiliares.  
2. Capaz de manter-se em pé com apoio para todo corpo.  
3. Incapaz de ficar em pé: presença de contraturas acentuadas.  
 
4. Habilidade de balançar-se na cadeira de rodas.  
0. Capaz de assumir sozinho uma posição vertical a partir de uma flexão ventral 
completa com a ajuda das mãos.  
1. Capaz de mover a porção superior do corpo mais do que 30 graus a partir da 
posição sentada em todas as direções, mas incapaz de assumir sem ajuda a 
posição vertical a partir de uma flexão ventral completa.  
2. Capaz de mover a porção superior do corpo menos de 30 graus de um lado ou do 
outro.  
3. Incapaz de modificar a posição da parte superior do corpo; não consegue sentar 
sem o apoio total do tronco e cabeça.  
 
5. Habilidade de movimentação dos braços  
0. Capaz de elevar os braços acima da cabeça com ou sem movimentos 
compensatórios.  
1. Incapaz de levantar os braços acima da cabeça, mas capaz de elevar os 
antebraços contra a gravidade como, por exemplo, a mão até a boca, com ou sem 
apoio dos cotovelos.  
2. Incapaz de elevar os antebraços contra a gravidade, mas capaz de usar as mãos 
contra a gravidade quando o antebraço está apoiado.  
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3. Incapaz de mover as mãos contra a gravidade, mas capaz de usar os dedos.  
 
6. Habilidade de usar as mãos e braços para comer  
0. Capaz de cortar a carne em pedaços e comer com colher e garfo. Pode elevar 
uma tigela cheia (aproximadamente 250 ml) até a boca sem o apoio do cotovelo.  
1. Come e bebe com o cotovelo apoiado.  
2. Como e bebe com o cotovelo apoiado e com a ajuda da mão oposta com ou sem 
a utilização de dispositivos auxiliares alimentares.  
3. Necessita se alimentado.  
 
7. Habilidade de virar-se na cama  
0. Capaz de vira-se na cama com as roupas de cama.  
1. Capaz de virar-se em um divã, mas não na cama.  
2. Incapaz de virar-se na cama. Tem que ser virado três vezes ou menos durante a 
noite.  
3. Incapaz de virar-se na cama. Tem que ser virado quatro vezes ou mais durante a 
noite.  
 
8. Habilidade para tossir  
0. Capaz de tossir efetivamente.  
1. Tem dificuldade para tossir e algumas vezes necessita de estimulo manual. 
Capaz “limpar a garganta”.  
2. Sempre necessita de ajuda para tossir. Capaz de tossir somente em certas 
posições.  
3. Incapaz de tossir. Necessita de técnicas de sucção e/ou hiperventilação ou ainda 
com pressão positiva intermitente para manter as vias aéreas limpas.  
 
9. Habilidade para falar  
0. Fala poderosa. Capaz de cantar e falar alto.  
1. Fala normalmente, mas não consegue elevar a sua voz.  
2. Fala com voz baixa e precisa respirar após três a cinco palavras.  
3. Fala difícil de ser compreendida a não ser pelos parentes próximos.  
 
10. Bem- estar geral  
0. Sem queixas, sente-se bem.  
1. Cansa facilmente. Apresenta dificuldades quando repousando em uma cadeira ou 
na cama.  
2. Apresenta perda de peso, perda do apetite. Medo de dormir à noite, dorme mal.  
3. Apresenta sintomas adicionais tais como: mudanças de humor, dor de estômago, 
palpitações, sudorese.  
 

Total: 0-30 
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ANEXO C – ÍNDICE DE BARTHEL MODIFICADO 
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ANEXO D – MEDIDA DA FUNÇÃO MOTORA 
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ANEXO E – PEDIATRIC QUALITY OF LIFE INVENTORY TM 4.0 (PedsQLTM 4.0) – 

Relato dos pais sobre o filho/ a filha (2 a 4 anos de idade) 
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ANEXO F – PEDIATRIC QUALITY OF LIFE INVENTORY TM (PedsQLTM 4.0) – 

Relato da criança (5 a 7 anos) 
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ANEXO G – PEDIATRIC QUALITY OF LIFE INVENTORY TM (PedsQLTM 4.0) – 

Relato dos pais sobre o filho/a filha (5 a 7 anos) 
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ANEXO H – PEDIATRIC QUALITY OF LIFE INVENTORY TM (PedsQLTM 4.0) – 

Relato da criança (8 a 12 anos) 
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ANEXO I – PEDIATRIC QUALITY OF LIFE INVENTORY TM (PedsQLTM 4.0) – 

Relato dos pais sobre o filho/a filha (8 a 12 anos) 
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ANEXO J – PEDIATRIC QUALITY OF LIFE INVENTORY TM (PedsQLTM 4.0) – 

Relato do adolescente (13 a 18 anos) 

 

 

 

 

 



109 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



110 

 

ANEXO K – PEDIATRIC QUALITY OF LIFE INVENTORY TM (PedsQLTM 4.0) – 

Relato dos pais sobre o filho/a filha (13 a 18 anos) 
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ANEXO L – PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP 
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ANEXO M – NORMAS DE PUBLICAÇÃO DA REVISTA ELETRÔNICA DE 

ENFERMAGEM 

 

POLÍTICA EDITORIAL  

 

A Revista Eletrônica de Enfermagem (REE) é um periódico vinculado à 

Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Goiás e tem como missão 

disseminar o conhecimento científico, desenvolvido por pesquisadores da área das 

Ciências da Saúde, com ênfase na Enfermagem. O objetivo do periódico é a 

publicação de trabalhos originais e inéditos, destinados exclusivamente à REE, que 

contribuam para o crescimento e desenvolvimento da produção científica da área da 

Saúde e da Enfermagem.  

A REE publica artigos em português, inglês ou espanhol, destinados à 

divulgação de resultados de pesquisas originais, revisão e editorial.  

Respeitando as normas internacionais de boas práticas de editoração, a REE 

acompanha as orientações do Code of Conduct and Best Practice Guidelines for 

Journal Editors do Committee on Publication Ethics (COPE) 

(http://publicationethics.org/).  

Para contribuir com o avanço e qualidade da produção do conhecimento 

científico, a REE adota as políticas de registro de ensaios clínicos da Organização 

Mundial da Saúde (OMS) e do International Committee of Medical Journal Editors 

(ICMJE, http://www.icmje.org), para divulgar resultados de estudos clínicos, para os 

quais é obrigatório apresentação do número de registro.  

Para os demais estudos recomenda-se também a utilização de guias 

internacionais no preparo dos manuscritos, os quais podem ser acessados nos links 

abaixo:  

•Ensaio clínico randomizado: CONSORT (http://www.consort-

statement.org/downloads);  

• Revisão sistemática e metanálise: PRISMA (http://www.prisma-statement.org/);  

•Estudos epidemiológicos: STROBE (https://www.strobe-

statement.org/index.php?id=availablechecklists); 

 • Estudos qualitativos: COREQ (http://intqhc.oxfordjournals.org/content/19/6/349).  
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A REE desencoraja o envio de submissões de artigos originais cujos dados 

foram coletados há mais de quatro anos e de revisões que foram feitas há mais de 

um ano.  

As opiniões e conceitos emitidos pelos autores são de exclusiva 

responsabilidade dos mesmos, não refletindo, necessariamente, a opinião da 

Comissão de Editoração e do Conselho Editorial da REE. 

 

CATEGORIAS DE TEXTOS PUBLICADOS  

 

A REE recebe textos nas seguintes modalidades:  

 

• Artigos Originais: são trabalhos resultantes de pesquisa original, de natureza 

quantitativa ou qualitativa, que agregam inovações e avanços na produção do 

conhecimento científico. Limitado a 3.500 palavras, sem contar o conteúdo das 

ilustrações (quadros e tabelas) e as referências.  

 

• Artigos de Revisão: Estudos que sintetizam de forma crítica e sistematizada a 

literatura sobre o conhecimento produzido acerca de um determinado tema. O 

método utilizado deve ser descrito de forma minuciosa, indicando o processo de 

busca em base de dados, os critérios utilizados para a seleção e a classificação dos 

estudos primários incluídos. O rigor na condução da investigação deve ser norteado 

por pergunta relevante para a área de enfermagem e/ou áreas afins e refletir na 

produção de conhecimento inovador. Destacam-se entre métodos recomendados: 

revisão sistemática com ou sem metanálise, e revisão integrativa com ou sem 

metassíntese. Na elaboração de revisões sistemáticas e metanálises recomenda-se 

o uso do checklist e fluxograma conforme os critérios PRISMA - Preferred Reporting 

Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (disponível em http://www.prisma-

statement.org). Revisões narrativas apenas serão aceitas se motivadas por 

temáticas inovadoras ou emergentes a critério do corpo editorial. Não serão aceitas 

revisões desatualizadas, nem pesquisas que incluem estudos de revisão que tratem 

dos resultados da própria revisão, uma vez que revisões não são estudos primários. 

Limitado a 4.500 palavras, sem contar o conteúdo das ilustrações (quadros e 

tabelas) e as referências.  
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• Editorial: destina-se à publicação da opinião oficial da revista sobre temas 

relevantes da área de Enfermagem e Saúde. 

 

PROCESSO DE AVALIAÇÃO  

Os manuscritos encaminhados para análise são submetidos a uma primeira 

etapa de avaliação, pela Comissão de Editoração, que leva em consideração a 

observância do atendimento das normas editoriais, coerência interna do texto, 

pertinência do seu conteúdo à linha editorial do periódico e contribuição para a 

inovação do conhecimento na área. O resultado dessa análise indica continuação do 

material no processo de avaliação ou recusa. Manuscritos encaminhados fora das 

normas são recusados sem análise do seu conteúdo. 

Uma vez aprovados na primeira etapa os manuscritos são encaminhados para 

apreciação do seu conteúdo. Para tanto, utiliza-se o modelo peer review, de forma a 

garantir o sigilo sobre a identidade dos consultores e dos autores. Os pareceres 

encaminhados pelos consultores são analisados pela Comissão de Editoração que 

atenta para o cumprimento das normas de publicação. Após todo esse processo, os 

manuscritos são enviados aos autores com indicação de aceitação, reformulação ou 

recusa. Em caso de reformulação, cabe à Comissão de Editoração o 

acompanhamento das alterações.  

As pesquisas que envolvem seres humanos, obrigatoriamente, devem explicitar 

no corpo do trabalho o atendimento às normas da Resolução 466/2012 do Conselho 

Nacional de Saúde, ou órgão equivalente no país de origem da pesquisa. Para 

pesquisas realizadas no Brasil, deve ser indicado o número de aprovação emitido 

por Comitê de Ética, devidamente reconhecido pela Comissão Nacional de Ética em 

Pesquisa CONEP) do Conselho Nacional de Saúde. Além disso, o comprovante de 

aprovação do Comitê de Ética deve ser encaminhado como documento suplementar 

no processo de submissão do manuscrito.  

Não serão admitidos acréscimos ou alterações após o envio da versão final 

aprovada pelos consultores e Comissão de Editoração. 

 

PROCESSO DE SUBMISSÃO  

Os manuscritos devem ser submetidos à REE exclusivamente pelo Sistema 

Eletrônico de Editoração de Revistas, disponível no endereço: 
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http://revistas.ufg.br/index.php/fen/author/submit/1, que emitirá um protocolo de 

identificação.  

No momento da submissão o autor precisa anexar no sistema:  

• Arquivo do manuscrito no formato .doc ou .docx;  

• Declaração de autoria e transferência de direitos 

(https://www.fen.ufg.br/fen_revista/docs/copyright.docx);  

• Aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa (autores brasileiros) ou 

declaração informando que a pesquisa não envolveu seres humanos. Para autores 

de outros países os procedimentos no texto são os mesmos, porém devem atender 

as orientações do país de origem para o desenvolvimento de investigações com 

seres humanos (http://www.wma.net/e/policy/b3.htm).  

Os formulários individuais, aprovação do Comitê de Ética ou declaração 

informando que a pesquisa não envolveu seres humanos devem ser digitalizados 

em formato JPG ou PDF e enviados pelo sistema de submissão como “Documentos 

suplementares” (Passo 4 do processo de submissão).  

No recebimento do manuscrito é feita a conferência do texto e da 

documentação. Havendo pendências serão solicitadas correções. O não 

atendimento dessas correções implica no cancelamento imediato da submissão. 

 

CUSTOS DE PUBLICAÇÃO  

Os custos de publicação para o autor incluem: 

a) Pagamento da taxa de publicação para a Revista Eletrônica de 

Enfermagem por meio da Fundação de Apoio à Pesquisa – FUNAPE 

no valor de R$ 700,00 (setecentos Reais).  

• Forma de pagamento da taxa de publicação: depósito ou transferência 

bancária Banco do Brasil (Código do Banco: 001) 

 • Favorecido: FUNAPE - Revista Eletrônica de Enfermagem (CNPJ FUNAPE: 

00.799.205/0001-89) 

 • Agência: 0086-8  

• Conta Corrente: 0086-8  

b) Pagamento tradução do artigo para o inglês, em versões 

encaminhadas em português ou espanhol e, em português para os 

enviados em inglês, que deve ser feito diretamente com os 

tradutores credenciados na Revista Eletrônica de Enfermagem. 
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 A Revista Eletrônica de Enfermagem se reserva o direito de indicação dos 

tradutores por ela credenciados. 

 

INSTRUÇÕES PARA O PREPARO DOS MANUSCRITOS  

Para a composição do texto a REE adota as normas de publicação "Requisitos 

Uniformes" (Estilo Vancouver). Os manuscritos submetidos devem ser redigidos em 

português, espanhol ou inglês.  

 

Estrutura do artigo  

Os manuscritos devem ser estruturados de forma convencional, contemplando 

os seguintes itens: introdução, métodos, resultados, discussão e conclusão. O 

conteúdo do texto deve expressar contribuições do estudo para o avanço do 

conhecimento na área da enfermagem. Recomenda-se a utilização de guias 

internacionais no preparo dos manuscritos. Para a contagem do número de palavras 

deve-se desconsiderar o título, o resumo, as ilustrações e as referencias. 

 

• Introdução: texto breve que apresente de forma clara e objetiva o problema 

estudado, fundamentado em referencial teórico pertinente e atualizado. Deve ser 

enfatizada a relevância da pesquisa, elaborada com base em lacunas do 

conhecimento que sustentem a justificativa. Ao final, devem-se apresentar os 

objetivos da pesquisa.  

 

• Métodos: definir tipo de estudo, local e período em que a pesquisa foi realizada. 

Apresentar fonte de dados, delimitando, no caso da população estudada, os critérios 

para inclusão e exclusão e seleção do número de sujeitos. Detalhar procedimentos 

de coleta e fundamentos da análise de dados, incluindo o conteúdo dos 

instrumentos de coleta de dados. Pesquisas realizadas no Brasil devem explicitar 

cuidados éticos, informando aplicação do Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido para pesquisas com seres humanos e número de aprovação da 

pesquisa em comitê de ética em pesquisa. Autores estrangeiros devem informar os 

procedimentos adotados no país de origem da pesquisa.  

 

• Resultados: devem ser apresentados de forma clara e objetiva, sem incluir 

interpretações ou comentários pessoais. Resultados expressos em tabelas e figuras 
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são encorajados, mas deve-se evitar a repetição das informações em forma de 

texto. Em pesquisas quantitativas devem ser, necessariamente, apresentados 

separadamente da discussão. Para pesquisas qualitativas o autor pode optar, tendo 

em vista os desenhos metodológicos utilizados.  

 

• Discussão: deve ser concebida a partir dos dados e resultados obtidos, 

enfatizando as inovações decorrentes da investigação e evitando a repetição de 

informações apresentadas em seções anteriores (introdução, método e resultados). 

Todos os resultados devem ser discutidos, tendo como apoio em referencial teórico 

estritamente pertinente, atualizado e que permita identificar diálogo com outras 

pesquisas já publicadas.  

 

• Conclusão: texto articulado a partir dos objetivos do estudo, fundamentado nas 

evidências encontradas com a investigação. Deve mostrar claramente o alcance do 

estudo por meio de conclusões gerais que possam ser detalhadas e fundamentadas 

ao longo do item. Se pertinente, podem ser apresentadas limitações identificadas e 

lacunas decorrentes da realização da investigação. Generalizações, quando 

pertinentes, são incentivadas. 

 

Formatação do manuscrito  

• Formato .doc ou .docx;  

• Papel tamanho A4;  

• Margens de 2,5 cm;  

• Letra tipo Verdana 10 pt, em todo o texto;  

• Espaçamento 1,5 entre linhas em todo o texto;  

• Parágrafos alinhados em 1,0 cm.  

 

Título  

• Deve ser apresentado no idioma que foi escrito o texto na íntegra, em alinhamento 

justificado, em negrito, conciso, informativo, com até 15 palavras. Usar maiúscula 

somente na primeira letra do título. Não utilizar abreviações.  
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Autoria 

 • Os autores devem ser identificados após o título, por ordem de autoria (se houver 

mais de um), com credencial na sequência do nome. Devem constar as seguintes 

informações: nome completo, formação universitária, titulação, instituição de origem 

e e-mail – preferencialmente, institucional.  

• A autoria dos manuscritos deve expressar a contribuição de cada uma das pessoas 

listadas como autor no que se refere à concepção e planejamento do projeto de 

pesquisa, obtenção ou análise e interpretação dos dados, redação e revisão crítica.  

 

Resumo  

• Deve ser apresentado na primeira página do trabalho, conter entre 100 e 150 

palavras, apenas no idioma que foi escrito o texto na íntegra. Quando da aprovação 

do artigo para a publicação será solicitada a tradução para a versão do texto em 

inglês, quando este for apresentado em português ou espanhol, ou para o português 

quando o idioma do texto original for em espanhol ou inglês.  

 

Descritores 

 • Devem ser apresentados de 3 (três) a 5 (cinco) descritores ao final do resumo, que 

servirão para indexação dos trabalhos. Para tanto os autores devem utilizar os 

“Descritores em Ciências da Saúde” da Biblioteca Virtual em Saúde 

(http://decs.bvs.br/), usando o descritor exato. Siglas e abreviações  

• O uso de siglas e abreviações, os termos por extenso, correspondentes devem 

preceder sua primeira utilização no texto, com exceção de unidades de medidas 

padronizadas. 

 

Notas de rodapé  

• Devem ser indicadas por asteriscos, iniciadas a cada página e restritas ao mínimo 

indispensável. 

 

 Ilustrações  

• São permitidas tabelas ou figuras (quadros, gráficos, desenhos, fluxogramas e 

fotos) que devem estar inseridas no corpo do texto logo após terem sido 

mencionadas pela primeira vez.  
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• As tabelas devem ser apresentadas conforme as Normas de Apresentação 

Tabular, da Fundação Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística (IBGE), 

disponível em: http://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/livros/liv23907.pdf;  

• Os títulos de tabelas devem ser concisos e precisos indicando o local do estudo e 

ano a que se referem os dados e apresentados acima da tabela.  

• Os títulos das figuras devem ser concisos e precisos, apresentados abaixo da 

figura; 

 

Citações  

• As citações “ipsis literis” de referências devem-se usar aspas na sequência do 

texto. 

 • As citações de falas/depoimentos dos sujeitos da pesquisa devem ser 

apresentadas em estilo itálico e na sequência do texto.  

 

Referências  

• São permitidas até 25 referências em artigos originais e livre para artigos de 

revisão. Devem representar e sustentar o estado da arte sobre o tema, ser 

atualizadas e procedentes, preferencialmente, de periódicos qualificados.  

• Deve-se evitar o uso de dissertações, teses, livros, documentos oficiais e resumos 

em anais de eventos. A exatidão das informações nas referências é de 

responsabilidade dos autores.  

• Quando são enviadas fora das normas, acarretam em atraso o processo de 

avaliação do manuscrito.  

• No texto devem ser numeradas consecutivamente, de acordo com a ordem em que 

forem mencionadas pela primeira vez, identificadas por números arábicos 

sobrescritos entre parênteses, sem espaços da última palavra para o parêntese, 

sem menção aos autores.  

• Ao fazer a citação de referências sequenciais separe-as por um traço [ex. (1-3)].  

• Ao fazer a citação de referências intercaladas separe-as por vírgula [ex. (2,6,11)].  

• As regras de referência da REE têm como base as normas adotadas pelo Comitê 

Internacional de Editores de Revistas Médicas (estilo Vancouver), publicadas no 

ICMJE - Uniform Requirements for Manuscripts Submitted to Biomedical Journals 

(http://www.icmje.org/).  
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Agradecimentos e Financiamentos  

• Agradecimentos e/ou indicação das fontes de apoio da pesquisa, devem ser 

informados ao final do artigo. 

 

Exemplos de referências  

Orientações gerais  

Nos artigos publicados em periódicos, o nome do periódico deve aparecer 

preferencialmente abreviado. Os títulos abreviados devem ser obtidos na PubMed 

Journals database (http://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?db=journals) ou o 

título abreviado usado na SciELO 

(http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_home&lng=pt&nrm=iso).  

Em referências com mais de seis autores a expressão et al deve ser usada após o 

sexto autor.  

 

Artigo publicado em periódico científico  
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Artigo publicado em periódico científico, número sem volume  

• Banit DM, Kaufer H, Hartford JM. Intraoperative frozen section analysis in revision 

total joint arthroplasty. Clin Orthop. 2002;(401):230-8.  
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ANEXO N – NORMAS DE PUBLICAÇÃO DA REVISTA ARQUIVOS DE NEURO-

PSIQUIATRIA  

 

Formato do artigo 

 

Arquivos de Neuro-Psiquiatria adotaram os padrões editoriais do Comitê 

Internacional de Editores de Revista Médica (ICMJE) para manuscritos submetidos 

a revistas em campos biomédicos, como atualização em outubro de 2005 

(www.icmje.org). Os autores devem enviar seus originais no formato de 

processamento de texto do Microsoft Word, usando o tamanho da fonte 12 (Arial ou 

Times New Roman). O texto deve conter, nesta ordem: 

 

1) Título:  

Até 100 caracteres. 

Evite citar a região do local onde o trabalho foi realizado, exceto nos estudos 

regionais; Caso contrário, o trabalho pode deixar de ter interesse universal. Evite 

correlacionar o tópico com os métodos utilizados: "Neurotuberculosis na população 

prisional brasileira". Preferencialmente correlacionar o tópico com a conclusão: "A 

mortalidade por neurotuberculose é maior na população prisional".  

O título em português ou espanhol deve ser colocado abaixo do título em inglês. 

 

2) Autor (es): 

Complete nomes e sobrenomes. 

Os nomes de família devem ser indicados exatamente como eles devem aparecer 

nos sistemas de indexação. 

 

3) Informações complementares: 

Afiliação: nome da instituição na língua nativa, com até três níveis (por exemplo: 

Universidade, Escola, Departamento), Cidade, Estado ou Província, País.  

Os setores nos quais o trabalho foi realizado não devem ser declarados (clínica, 

laboratório, serviço ambulatorial).   

Endereço completo para correspondência e endereço de e-mail.  

Agência (s) financiadora (s).  

Declaração de conflito de interesses. 

 



131 

 

 

4) Resumo e  Resumo (em Português) ou Resumo (em espanhol): 

Até 250 palavras para Artigos Originais e Visualizações e Comentários e 150 

palavras para Notas Históricas. Imagens em Neurologia e Letras não têm Resumo 

ou  Resumo / Resumo. Apresentação em formato de estrutura: 

Fundo; Objetivo; Métodos; Resultados; Conclusões. Apenas consulte dados 

relevantes, de forma clara e concisa. Evite abreviaturas, a menos que sejam usadas 

universalmente. Esta é a parte mais importante do estudo: se os leitores não lêem o 

texto completo, eles devem ter acesso através do Resumo / Resumo / Resumo para 

a informação relevante do artigo.  

O Resumo ou Abstract deve ser colocado após o Resumo e Palavras-chave. 

 

5) Palavras-chave e Palavras-chave (em português)  ou Palabras-Clave (em 

espanhol): 

Use apenas termos que estejam incluídos nas Línguas Médicas do Idioma Inglês 

(MeSH) e as Descrições de Ciências da Saúde em Português ( http://decs.bvs.br/ ). 

 

6) Texto 

a) Aticínios originais: até 3.000 palavras *. Métodos de introdução (com referência 

explícita ao cumprimento de padrões éticos, incluindo o nome do Comitê de Ética 

que aprovou o estudo e a declaração de consentimento informado feita por 

pacientes ou membros de suas famílias); 

resultados; discussão; reconhecimentos; referências. Não repita no texto os dados 

são expressos em tabelas e ilustrações.   

b) Vistas e comentários: até 5.000 palavras*. Análises ou meta-análises 

sistemáticas sobre dados da literatura; análise crítica do estado atual do 

conhecimento; não serão aceitos levantamentos puramente descritivos de dados na 

literatura.  

c) Notas históricas: até 1.000 palavras*. Apresentação concisa de dados originais 

de interesse histórico para neurocientistas; devem ser evitados manuscritos com 

interesse excessivamente regional.  

d) Imagens em Neurologia : até 100 palavras*. Somente imagens relevantes devem 

ser enviadas com um resumo dos dados clínicos e comentários sobre as imagens.  
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e) Letras: até 700 palavras *. Comentários sobre estudos publicados em Arquivos 

de Neuro-Psiquiatria.  

* O número máximo de palavras refere-se apenas ao estudo e exclui o resumo, 

resumo / resumen e a lista de referência. 

 

7) Tabelas 

a) Artigos Originais e Exibições e dicas: até 5; b) Notas Históricas: até 2.  

Envie tabelas como arquivos complementares, inclua números seqüenciais, título e 

legenda. 

 

8) Ilustrações 

a) Artigos Originais e Exibições e dicas: até 5; b) Notas históricas e letras: até 2; 

c) Imagens em Neurologia: até 4. 

 

Todos os números devem ser enviados em formato JPG, TIFF ou PNG.  

Não é permitida a identificação de pacientes ou instituições.  

Fotos de pessoas que podem ser reconhecidas na imagem devem ter sido 

autorizadas por escrito.  Cada imagem deve ser colocada em um arquivo separado, 

com o número de figura indicado no arquivo. As imagens devem ser uniformes em 

tamanho e ampliação e não devem ser redundantes.  

Os resultados significativos devem ser devidamente marcados nas imagens.  A 

autorização por escrito deve ser fornecida para o uso de imagens previamente 

publicadas e a citação original deve aparecer na legenda.  

 

As imagens precisam ter a seguinte resolução: 

a. obras em preto e branco: 1.200 dpi / ppi. b. meio-tons: 300 dpi / ppi.  

c. combinação de meio tons: 600 dpi / ppi.  

As legendas devem ser digitadas com espaçamento duplo e as figuras devem ser 

numeradas na ordem em que são referidas no texto. 

 

9) Referências 

a) Artigos originais: até 40; b) Vistas e comentários: até 60; c) Notas históricas: até 

20; d) Letras e imagens em neurologia: até 5. 
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As referências devem: Seja listado no final do artigo na ordem em que aparecem 

no texto. Não use sublinhado, negrito ou itálico. 

 

Formato de referência: 

a) Artigos: Autor (es). Título do artigo. Título do jornal. Ano; volume (número): 

primeira página-última página do artigo; 

b) Livros: se houver até seis autores, liste todos eles; se mais de seis, liste os seis 

primeiros seguidos por et al. Autor (es). Título do livro. Edição (a partir da 2ª edição 

em diante). Cidade: Editora; ano de publicação; 

c) Capítulos de livros: Quando o autor do capítulo é o mesmo que o autor do livro: 

Autor (es) do livro. Título do livro. Edição (a partir da 2ª edição em diante). Cidade: 

Editora; ano de publicação. Título do capítulo; primeira página, última página do 

capítulo. Autoria diferente: Autor (es) do capítulo. Título do capítulo. Em: autor ou 

editor do livro. Título do livro. Edição (a partir da 2ª edição em diante). Cidade: 

Editora; ano de publicação. Primeira página - última página do capítulo; 

d) Livros em mídia eletrônica: Autor (es). Título do livro. Edição (a partir da 2ª edição 

em diante). Cidade: Editora; ano de publicação [data de acesso, usando a 

expressão "acessado em"]. Disponível em: link. 

e) Estudos apresentados nos eventos: Autor (es). Título do estudo. Em: Anais do 

número do título do evento do evento; data do evento; cidade, país onde o evento 

foi realizado. Cidade de publicação: Editora; ano de publicação. Primeira página - 

última página do estudo; 

f) Dissertações, teses ou estudos acadêmicos: Autor. Título da tese [nível de 

licenciatura]. Cidade de publicação: instituição em que foi defendida; Ano de defesa 

do estudo. 

  

Envio de manuscritos 

 

Apenas aceita submissões online: https://mc04.manuscriptcentral.com/anp-scielo . 

Os artigos submetidos ao Conselho Editorial para publicação devem incluir:  

a. Declaração de aceitação para publicação e declaração de conflitos de interesse, 

em PDF, assinada por todos os autores;  b. Indicação de três a cinco árbitros da 

preferência dos autores, com seus endereços de e-mail;  c. Indicação dos revisores 
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opostos do autor. 

 

Processamento do manuscrito 

O escritório da revista verificará se o manuscrito está em conformidade com as 

Instruções para Autores e se ele se enquadra no âmbito dos Arquivos de Neuro-

Psiquiatria. 

Os manuscritos que não atendam a esses requisitos serão rejeitados (respondam 

no prazo de sete dias). 

Um redator em chefe será designado (responda no prazo de sete dias). 

O Editor-em-chefe designa um Editor Associado (responda no prazo de sete dias). 

O editor associado indica os revisores. O processo de busca, convocação e 

designação de revisores será concluído dentro de sete dias. Os revisores têm 15 

dias para enviar sua recomendação. 

O autor pode seguir o processamento do manuscrito no site 

( http://mc04.manuscriptcentral.com/anp-scielo ). 

 

ACEITE DO ARTIGO 

Os manuscritos serão aceitos de acordo com a ordem cronológica em que eles 

alcançam o formato final, após cumprir todas as etapas do processamento editorial. 

 

TAXAS DE PUBLICAÇÃO 

Não exige taxas por publicação de manuscritos aceitos. 

 

PUBLICAÇÃO DO ARTIGO 

O manuscrito será publicado tanto em linha como em forma impressa; 

Os artigos originais podem ser publicados antecipadamente on-line no 

formulário Ahead of Print (AOP) e podem ser citados, mesmo que não tenham sido 

publicados formalmente. Está estabelecido desde já que os autores assumirão a 

responsabilidade intelectual e jurídica pelos resultados descritos e pelas 

observações apresentadas. Os autores também concordam em publicar 

exclusivamente nesta revista e transferir automaticamente direitos e permissões de 

reprodução para o editor da revista. 

 


