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INTRODUCTION Ambroésiolr. e col. (2019) atribui que tanto a incidéncia quanto a

prevaléncia cresceram em decorréncia dos avancgos nos exames de
imagem corneana, que proporcionaram maior sensibilidade e
acuraciadiagnostica. Também concorre para esta influéncia a
repercussao de fatores ambientais e genéticos (COLL et. al., 2020).

Ha necessidade de estudos epidemioldgicos sobre ceratocone no
o . .. . L Brasil, com indicadores mais precisos, para guiar medidas de
cronico € de etiologia imprecisa. Inicia-se cm geral no comego da  gyydepublica que reduzam os prejuizos na acuidade visual desses
at'iol'esc.erima causando um astigmatismo miépico que cursa com pacientes e consequentemente seus impactos (AMBROSIO JR.,
diminui¢ao gradual da qualidade visual. (KHADKA etal, 2017, 2019). Ressalta-se o alto potencial de morbidade da doenca para esta
COLL et. al, %02(,); PUSSETO et. al. 2011; SII“VA ¢ BOTTEON, populacdo jovem e, em breve, economicamente ativa, como
2018). A frequéncia de ceratocone na populagdo, de acordo com propdeHilgert e col. (2020). A analiseepidemiolégica elucida um
La’m.y e col. (2008)’ cra de 1: 2000, resgaltando-se que 20% deles em grupo populacional que necessita ser oportunamente acompanhado e
média, poderiam evoluir para a necessidade de transplal}te corneano precocemente tratado, no anseio de se evitar evolu¢desdesfavoraveis
penetran,te.‘Trabalhos mais recentes descrevem proporgdes variadas tanto do ponto de vista anatdmico quanto funcional (ESPERIDIAO,
para os indices de pr'evalenc1a global do ceratocope, dentre e}es, Mas et. al., 2021). No contexto pratico, a baixa visual provocada culmina
Tur e col (2017) estima em 54 para 100.000 hablfan.tes. Ifo’rerr}, om  em considerdvel dano ao bem-estar e qualidade de vida dos
re~lev'ar’1te. incremento das poss1b111da§§s Eerapeutlcasmrurglcas e portadores de ceratocone quando comparado a individuos com
ndocirirgicas a fim de promover a reabl!lta(;ao visual. Atualmente, a acuidade visual preservada (MIRANDA e col., 2016). O impacto
prevaléncia na populagdo mundial estd entre 50 a 230/ 100.000 o 0in) preocupa, pois, 0 comprometimento funcional destes pacientes
habitantes, acometendo igualmente ambos os sexos (LOPES e col., pode tornar tarefas cotidianas de simples realizagio — como ler,

2915 ; HILGERT e col. 2020). Diante do exposto, confirma-se que o assistir televisdo ou dirigir — em verdadeiros desafios diarios (Medical
numero de pacientes com ceratocone vem aumentando.

O ceratocone ¢ um amplo termo clinico que se refere a forma mais
comum de ectasiacorneana; adelgacamento focal do estroma
corneano; distor¢do devido a protrusdo e enfraquecimento progressivo
da cornea. E de acometimento bilateral, assimétrico, ndoinflamatério,
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AdvisorySecretariat, 2009). Esse prejuizo a capacidade visual implica
em dificuldades individuais e coletivas, de ambitopsicologico,
econdmico e social, porque, segundo Miranda e col. (2016) gera
perda da autonomia, comprometimento do bem-estar e vem sendo
associado a maiores taxas de suicidio. Os pacientes com ceratocone
compdem um grupo economicamente ativo, que vive com restrigdes
ocupacionais, com prejuizo da sua for¢a de trabalho, consequente
diminuic@o da renda e torna-se oneroso para a sociedade (MIRANDA
e col,, 2016). A doenga apresenta graus variados de gravidade e de
manifestagdesclinicas, podendo culminar em grave prejuizo da
acuidade visual, por isso um diagndstico precoce precisa ser
prioridade, assim como o tratamento; cirtrgico quando houver
beneficio e clinico para manejo de suas repercussoes (COLL et. al.,
2020). Além da orientagdo sobre a doenga, o controle da alergia e da
inflamacdo da superficie ocular, destacam-se como pontos de
concordéncia total em diversos trabalhos. E consenso que o ato de
cogaros olhos pode causar e agravar o ceratocone. A prescrigdo de
oculos deve ser o primeiro auxilio a ser tentado para a reabilitagdo
visual. (AMBROSIO JR., 2019). A oferta terapéutica, reflete na
autoestima e representa uma oportunidade de melhorar sua adaptagio
4 condigdoclinica. E importante proporcionar o acesso asopgdes de
tratamento, informagdo desses pacientes quanto ao seu prognostico e
acompanhamento clinico, por se tratar de doengacronica com
repercussdes ao longo de toda a vida. Nesse processo, mostra-se
pertinente esclarecer a repercussdo na qualidade de vida dos pacientes
com ceratocone, a partir das dificuldades por eles enfrentadas a fim
de desenvolver métodos de evitd-las ou minimiza-las com prevengao,
diagndstico e tratamento adequados. Assim, objetiva-se identificar a
qualidade de vida nesse grupo de pacientes em hospital oftalmoldogico
de referéncia por meio das perguntas do protocolo
KeratoconusOutcomesResearchQuestionnaire (KORQ) (KHADKA
et. al.,, 2017), validado e traduzido por Pinto e col. (2021), que
investiga aspectos das limitagdes funcionais vivenciadas e os
sintomas percebidos.

MATERIAIS E METODO

Estudo de carater transversal, observacional e descritivo, para
documentar aspectos da qualidade de vida de pacientes atendidos em
consultas ambulatoriais na Unidade de Visdao do HUBFS com
diagnostico de ceratocone. Os dados foram coletados no periodo de
outubro a dezembro de 2021, fixando a amostra em 20 individuos. Os
sujeitos da pesquisa foram estudados segundo os preceitos da
Declarag@o de Helsinque e do Codigo de Nuremberg, respeitadas as
Normas de Pesquisa envolvendo seres humanos (Res. CNS 466/12)
do Conselho Nacional de Saude. Apos aprovagdo do projeto pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital UniversitdrioBettina Ferro
de Souza (CAAE: 52668521.6.0000.0018). Os dados foram
coletados, mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre
Esclarecido (TCLE) pelos participantes. O protocolo KORQ
contempla 29 itens, 18 abordando perguntas sobre limitagdo das
atividades e 11 sobre sintomas. Além destas, o protocolo contém
perguntas iniciais que incluem idade, sexo, idade no diagnostico, olho
envolvido e tratamentos realizados. Aversdo traduzida para o
portugués foi publicada por Pinto e col. (2021). Como os argumentos
das respostas sdo de efeito ordinal, definiu-se uma pontuacdo para
cada tipo de respostas, que posteriormente foram separadas nas
vertentes: limitagdo das atividades e sintomas. Atribui-se as seguintes
pontuacgdes para cada classe de resposta: Nao Interfere = -1; Um
pouco = 1; Muito = 2; Bastante = 3; NA = 0. Sendo assim, pode-se
concluir que quanto maior a pontuagdo, maior impacto na habilidade
visual e mais sintomas ele possui. Na analise dos resultados foi
aplicada estatistica descritiva, para informar os valores percentuais
dos dados do perfil dos entrevistados; o Teste ndoparamétricoQui-
quadrado, para descobrir a existéncia ou ndo de relagdo entre
variaveis qualitativas; o teste t-student, para comparagdo da média
entre dois grupos independentes (variaveis qualitativas versus
variaveis quantitativas); e a analise de correlagdo de Pearson, para
verificar se existe relagdo entre varidveis quantitativas e qual o grau
desta relac@o. Todas as hipoteses dos testes aplicados, possuem nivel
descritivo de 5%, ou seja, p-valor < 0,05 significard a rejeicdo da

hipotese de nulidade, assinalando-se por um (*) o que for
significativo. Foi utilizado o software RStudio, versdo 4.0.4 para a
aplicagédo dos testes.

RESULTADOS

Sobre o perfil dos entrevistados, pode-se observar na Tabela 1, que a
média de idade foi de 25 anos; com predominio do sexo masculino
(55%); a média de idade no diagnoéstico foi de 19 anos; 80% declarou
que os dois olhos estavam envolvidos na doenca; a maioria nio
utilizava qualquer auxiliodptico (65% - apenas 30% usavam o6culos);
35% recebeu como tratamento o implante de Anel Intraestromal (AO
ou OD), 30% foi submetido ao transplante de coérnea e 35% ndo faz
nenhum tratamento cirurgico; e 85% néo possui outras doengas.

Tabela 1. Perfil dos pacientes com ceratocone acompanhados pelo

HUBFS
VARIAVEIS VALORES
Idade Média 25 ANOS
Sexo Masculino 55%
Sexo Feminino 45%
Idade média do diagnodstico 19 ANOS
OLHO ENVOLVIDO
Ambos 80%
Direito 10%
Esquerdo 10%
ACESSORIO
Nenhum 65%
Oculos 30%
Lente de contato rigida 5%
TRATAMENTO CIRURGICO
Anel 30%
Transplante de cornea 25%
Transplante + Anel 5%
Crosslinking 5%
Nenhum 35%
OUTRAS DOENCAS OCULARES
Nio 85,00%

Fonte: Protocolo de pesquisa: KORQ traduzido.

No que diz respeito ao conjunto de perguntas que contemplam a
avaliacdo de limitagdes das atividades cotidianas devido ao prejuizo
da capacidade visual, nota-se, de acordo com a Tabela 2, que algumas
perguntas obtiveram maior destaque. Os individuos entrevistados
demonstraram, em grande maioria ter bastante dificuldade para
enxergar a distancia (85%); para enxergar pequenos objetos a
distancia (90%), como uma pipa ou um aviao; ler placas de transito na
rua (65%) e reconhecer rostos/ faces (60%). Destaca-se ainda que
50% dos pesquisados ndo dirigiam durante o dia e 65% nao dirigiam
durante a noite e por isso responderam “ndo se aplica” (NA) para o
questionamento, ndo sendo possivel mensurar o impacto nesta
habilidade.

Tabela 2. Perguntas sobre limitac¢oes das atividades cotidianas

Perguntas Nao Um Muito Bastante Na
interfere  pouco

Dirigir de dia 5% 15% 15% 15% 50%

Dirigir a noite 0% 0% 0% 35% 65%

Ler sinais de 0% 10% 25% 65% 0%

transito

Enxergar a distancia 0% 10% 5% 85% 0%

Reconhecer rostos 5% 10% 25% 60% 0%

Pequenos objetos a 0% 5% 5% 90% 0%

distancia

Fonte: Protocolo de pesquisa: KORQ traduzido.

Na avaliagdo das perguntas direcionadas para investigagdo de
sintomas dos pacientes, Tabela 3, destaca-se que a visdo distorcida foi
referida como sendo um sintoma que os incomoda bastante (60%),
além de ofuscamento (60%) e dias com poeira (60%). O incomodo
com uso de lentes de contato rigida (LCR) e dores de cabeca ao usar
6culos e/ou lente de contato (LC) foi respondido como NA pela
maioria dos participantes, 75% e 65% respectivamente, pois eles ndo
eram usudrios dos citados auxiliosopticos.
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Tabela 3. Perguntas sobre sintomas dos pacientes

Perguntas Nao interfere Um pouco Muito Bastante Na
Visdo distorcida 5% 0% 30% 60% 5%
Ofuscamento e 6culos escuros 5% 10% 25% 60% 0%
Dias com poeira 0% 0% 30% 60% 5%
Incomoda usar LCR 5% 0% 10% 10% 75%
Dores de cabega por 6culos/LC 5% 5% 5% 20% 65%

Fonte: Protocolo

de pesquisa: KORQ traduzido.

Tabela 4. Teste Qui-quadrado para o impacto na limitacio das atividades

Variaveis Limitagao das atividades

Nio Interfere  Um pouco  Muito  Bastante p-valor
Sexo Feminino 4% 7% 11% 24% 0,0126*
Sexo Masculino 7% 15% 11% 20%

Fonte: Protocolo de pesquisa: KORQ traduzido.

Tabela 5. Teste t student para o impacto na limitag¢do das atividades

Variaveis Meédia Pontuacao p-valor
Sexo
Masculino 26,91 0,0390*
Feminino 35,33

Fonte: Protocolo de pesquisa: KORQ traduzido.

Tabela 6. Teste t student para os sintomas

Variaveis Média Pontuacdo p-valor
Sexo

Masculino 15,27 0,0474*
Feminino 20,67

Fonte: Protocolo de pesquisa: KORQ traduzido.

Na analise qualitativa, Tabela 4, aplicou-se o teste Qui-Quadrado para
limitagdo das atividades, comparando o sexo dos individuos
entrevistados. Encontrou-se diferencaestatistica significativa (p-valor
= 0,0126) para este fator, ou seja, o sexo ¢ a limitagdo das atividades
cotidianas apresentaram relagdo a 95% de confiabilidade. Na analise
da média da pontuacdo entre os sexos dos pacientes quanto a
influéncia na limitacdo das atividades, verifica-se que existe diferenca
entre os grupos (p-valor = 0,039) < 0,05) ao nivel descritivo de 5%
(Tabela 5). Ou seja, que neste estudo destaca-se que as mulheres
referiram maior prejuizo na realizagdo das atividades. Em relagdo a
pontuagdo das perguntas feitas sobre os sintomas dos pacientes,
verifica- se que o sexo e os sintomas possuem diferenca significativa
(p-valor = 0,0474) entre os grupos (Tabela 6). Infere-se que,de acordo
com a média de pontuagdo, o publico feminino possui mais incomodo
nos sintomas que o publico masculino. Sabendo-se que quanto maior
a pontuacgdo do individuo para o item pesquisado, maior a limitagdo
das atividades e mais sintomas ele possui, na analise de correlagdo
quanto a idade dos pacientes entrevistados e o impacto na restricdo
das atividades cotidianas, tem-se que o coeficiente de correlagdo de
Pearson ¢ de 0,5281, o que significa uma relagdo moderada positiva
estatisticamente valida [p-valor = 0,0167 (< 0,05)]. Isso indica que
quanto maior a idade dos pacientes maior o impacto na habilidade
para a realizacdo de tarefas a 95% de confiabilidade (Figura 1).

DISCUSSAO

O acometimento global do ceratocone associado a relevante
morbidade visual vinculada a sua historia natural ¢ razdo suficiente
para estudo do tema (ESPERIDIAO et. al, 2021). Uma explanagio
do ponto de vista do paciente a respeito de suas proprias dificuldades
cotidianas enfrentadas devido ao prejuizo de sua capacidade visual
fornece a comunidade cientifica dados para a compreensdo dos
problemas psicologicos e socioecondmicos vividos (MIRANDA et.
al., 2016) servindo de fomento para os avangos no manejo clinico e
cirargico. Neste trabalho a média de idade dos entrevistados foi de 25
anos, valor proximo ao encontrado por Esperidido e col. (2021) cujo
valor foi de 23 anos, além disso também mostrou maior propor¢ao do
sexo masculino (59,55%), concordando com o observado no presente

estudo, 55% de homens (Tabela 1), porém discordou dos resultados
de MIAN e col. (2013) que apresentaram 61,7% de prevaléncia no
sexo feminino. A variacdo dos resultados quanto a prevaléncia entre
os sexos reflete que o acometimento da doenga afeta ambos os sexos,
além de todas as etnias, como sugeriu GOORDON-SHAAG et. al.
(2015) sendo os resultados provavelmente influenciados pelo perfil da
amostra. A pesquisa de Goordon-shaag (2015) afirma que a doenga
costuma ter inicio na segunda década de vida. De acordo com Coll et.
al. (2020) varios estudos apontam que a doenga comumente ¢
diagnosticada entre os 20 e 30 anos. A pesquisa encontrou uma média
de idade de 19 anos no diagndstico, portanto mais precoce ao que foi
explicitado na literatura, representando uma oportunidade de
tratamento em uma fase anterior complicagdes e piora da acuidade
visual, na busca de garantir a qualidade de vida dos pacientes em
questdo. O ceratocone € patologia de acometimento bilateral em 90%
dos casos (MIRANDA, 2016). A ocorréncia unilateral é rara de
acordo com Lopes (2015), no inicio da doenga ¢ possivel que apenas
um olho apresente alteragdes, pois ¢ uma condigdo assimétrica e o
diagnostico do segundo olho segundo Tardin et. al. (2013) ocorre em
média cinco anos depois. Dos pesquisados, 80% declararam
envolvimento dos dois olhos (Tabela 1), estes 20% precisam ser
acompanhados de forma criteriosa e individualizada tanto
promovendo o controle de fatores risco (como a alergia ocular)
quanto avaliando frequente o olho “nfo acometido” para indicar o
tratamento com o menor risco-beneficio no momento adequado, uma
vez que Gomes et. al. (2015) afirma que ceratocone verdadeiramente
unilateral ndo existe. Apesar de Kandel et. al. (2020) apontar que uso
de 6culos e lentes de contato (LC) sdo artificios para o gerenciamento
do ceratocone que concorrem para a melhor qualidade de vida, a
presente investigagdo demonstrou que 65% dos pesquisados ndo
utilizavam qualquer auxilio optico (Tabela 1). Infere-se dois possiveis
fatores para este resultado, baixo poder aquisitivo para obtengdo de
oculos e/ou LC, inclusive por comporem um grupo que, em geral, tem
sua forga de trabalho prejudicada pela visdo, ou por chegarem com
complicagdes pela progressdo e gravidade que ndo permitem
beneficios com oculos ou lente (ESPERIDIAO, 2021), como nos
casos de hidropsiacorneana aguda, que mesmo sendo rara (3% dos
casos) esta acompanhada de significante morbidade (CAMPOS et. al.,
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2015). Os tratamentos disponibilizados para ceratocone produzem
efeitos positivos na reabilitagdo visual funcional, na qualidade de vida
e consequente satisfacdo deste cliente (Medical Advisory Secretariat,
2009). No atual trabalho tem-se 35% de pacientes sem tratamento
cirurgico (Tabela 1). Segundo dados de Almeida Sobrinho (2011) o
ceratocone constitui a sexta causa para indicagdo de transplante de
cornea no Para, que somado ao baixo indice de diagnostico na época,
teriam dados subestimados a este respeito.

60
50
40 ° L
30 .

20 L4

10

Pontuagdo para questdes de
limitagdo de atividades

0 5 10 15 20 25 30 35 40

Idade do paciente
Fonte: Protocolo de pesquisa: KORQ traduzido.

Figura 1. Grafico de dispersio: limitagcdo das atividades x idade
do paciente (*)

Logo, significativa parcela dos entrevistados possivelmente encontra-
se na fila de espera por um transplante ou aguardando implante de
anel intraestromal ou crosslinking. Deve-se considerar que durante
este tempo de espera por um tratamento cirirgico as consequéncias
do déficit visual continuam para este paciente jovem que precisa
estudar e/ou trabalhar (LALGUDI, 2021), por isso Kankariya et. al.
(2020) ressalta o tratamento como um meio de reabilitagdo visual
com enfoque holistico que a condi¢io exige. Na investigagdo da
pratica de atividades os itens que mais foram citados como
prejudicados foram enxergar a distancia (85%) e objetos pequenos
distantes (90%), ler placas de transito na rua (65%) e reconhecer
rostos (60%) expressos na Tabela 2, esta visdo embagada para longe
pode ser justificada pelo astigmatismo midpico irregular e grave
(GORDON-SHAAG, 2015; LALGUDI, 2021). Percebe-se que sdo
acoes frequentes de interagdo com o meio que quando produto de uma
doenga de longa duragdo — cronica — em individuos jovens, entende-
se a incapacidade como produto da baixa acuidade visual (LOPES et.
al., 2015). Outro ponto de destaque em relagdo as habilidades foi a
pergunta sobre dirigir durante o dia e dirigir durante a noite 50 e 65%,
respectivamente, responderam que essa questdo ndo se aplicava a
eles, comprometendo da analise desta habilidade, uma vez que pode
representar uma questdo socioecondmica distanciada da possibilidade
de ter um carro ou por prejuizo nesta capacidade decorrente da baixa
visual, como sugere os estudos de Tan et. al. (2019) que evidencia
esta relag@o.

A literatura encontrou forte relacdo entre acuidade visual e
capacidade de mobilidade (TAN et. al., 2019; Miranda et. al., 2016),
fato que corrobora com o presente estudo, pois dentre o grupo que
dirigia a noite, todos (35%), afirmaram ter bastante interferéncia da
visdo nesta habilidade (Tabela 2). A dificuldade para dirigir também
foi uma situagdo citada no trabalho de Miranda et. al. (2016). Dessa
forma, na analise das habilidades a presente investigacdo sustenta o
que foi proposto por Tan et. al. (2021) sobre a necessidade de
estratégias de reabilitagdo voltadas para fungdes de leitura e
mobilidade. Quando pesquisados os sintomas, a visdo distorcida foi
apontada como sendo um sintoma que os incomoda bastante (60%),
além de ofuscamento (60%) e dias com poeira (60%) (Tabela 3). Os
sintomas apresentam variagdo conforme a gravidade da doenga
(MIRANDA et. al., 2016), mas também considera a percepcio
individual e capacidade de adaptagdo. Esses sintomas concorrem para
um declinio do bem-estar, independéncia e qualidade de vida.
Miranda et. al. (2016) demonstra que esses pacientes vivenciam
insatisfacdo, frustragdes e diminuicdo da autoconfianga. Entender
suas dificuldades e necessidades permite buscar melhores estratégias
de reabilitagdo visual. Na andalise qualitativa (pelo teste Qui-

quadrado) (Tabela 4) descobriu-se que existe relagdo entre sexo e
limitagdo das atividades. Na quantitativa por pontuacado (pelo teste t-
student) encontrou-se que as mulheres referiram, além de mais
dificuldades nas atividades, também, mais sintomas em relagdo aos
homens (Tabela 5 e 6) com valores estatisticamente validos). Na
literatura, a exemplo das pesquisas de Esperidido (2021) e Lopes et.
al. (2015) ndo houve essa comparacdo das limitagdes funcionais por
sexo. Sugere-se mais pesquisas neste sentido para elucidar os
possiveis motivos que geraram este resultado, como investigar as
diferentes atividades de vida diaria exercidas por homens e mulheres.
A pesquisa encontrou, na analise de correlag@o, que as limitagdes para
atividades diarias foram mais mencionadas pelos pacientes com maior
idade (Figura 1). Este dado pode ser explicado por Leoni-Mesplié
(2012) e Lopes et. al. (2015) que afirmaram uma progressdo mais
expressiva da doenga até os 30 a 40 anos e MIAN et. al. (2013)
evidenciou por meio de topografia de cérnea, aumento do grau de
curvatura corneana até os 39 anos, dessa forma como a média de
idade do presente estudo foi de 25 anos, conclui-se que estariam em
uma fase de progressdo e consequente piora da qualidade de vida.
Descrever a repercussdo do ceratocone no cotidiano dos portadores e
os impactos funcionais, comunica o alerta para uma melhor
investigacdo diagnostica, abordagens terapéuticas, individualizacdo
de condutas e reconhecimento dessas dificuldades enfrentadas, para
promover reabilitagdo, inclusdo e qualidade de vida para esses
pacientes jovens em faixa etaria altamente produtiva.

CONCLUSAO

Observou-se que a média de idade dos pacientes com ceratocone foi
de 25 anos; a média de idade no diagnostico foi de 19 anos, inferior
ao encontrado em outras literaturas. A grande propor¢do dos
entrevistados ndo utilizava oculos e/ou LC, que seriam os primeiros
recursos para reabilitacdo visual. Tanto as limitagdes em atividades
diarias quanto os sintomas em decorréncia da baixa visao encontrados
confirmam o prejuizo na qualidade de vida destes pacientes. Em
relagdo a idade, quanto maior a idade dos pacientes maior foi o
impacto na habilidade para a realizagdo de tarefas. Em relagdo ao
sexo destacou-se que as mulheres referiram maior prejuizo na
realizagdo das atividades e relataram mais sintomas, quando
compradas aos homens. Assim, a pesquisa alerta para o
reconhecimento do impacto biopsicossocial causado pelo ceratocone
e incentiva abordagens terapéuticas individualizadas e criteriosas, que
trardo beneficios a sociedade.
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