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“De acordo com o que nos conta Cicero em seus escritos, Damaocles viveu
na corte de Dionisio |, tirano de Sracusa (~ 432 — 367 A. C.). Como € de se esperar
entre os que vivem sob 0 jugo dos tiranos, Damocles era prédigo em elogios e
atengdes para com seu soberano, num claro esforgco de garantir sua prépria
sobrevivéncia. O tirano resolveu, por fim, mostrar-lhe a real natureza de sua
alegria, e convidou-0 a participar de um magnifico banquete, como convidado de
honra, ao qual Damoacles prontamente acedeu, deliciado ndo apenas pela deferéncia
que conquistara junto ao seu rei, mas também pela perspectiva de uma maravilhosa
experiéncia. Cercado de toda a luxdria que a riqueza permite, Damocles se deu
conta, ao erguer o olhar, de que estava acomodado exatamente sob uma espada
desembainhada, sobre sua cabegca sustentada por um misero fio de crina. Isto
enfatizou imediatamente a real natureza da felicidade do tirano...” (traducdo livre do
original)

(KOOCHER; O'MALLEY, 1981).



RESUMO

KUCZYNSKI, E. Avaliacdo da qualidade de vida em criangas e adolescentes
sadios e portadores de doencas cronicas e/ou incapacitantes. S&o Paulo,
2002. 211p. Tese (Doutorado) — Faculdade de Medicina, Universidade de Séo

Paulo.

Nos portadores de doencas infantis cronicas e/ou incapacitantes, descreve-se uma
maior susceptibilidade a morbidade psiquidtrica e uma maior incidéncia destes
transtornos do que em grupos controles de levantamentos populacionais. Na
abordagem psiquiatrica destes pacientes, instrumentos de avaliacdo validados em
popul acBes saudaveis ndo se mostram adequados. Da mesma forma, um diagndstico
psiquiatrico categorial ndo é a melhor opcdo, visto que alguns comportamentos
podem ser mecanismos adaptativos em uma crianca adoentada. A alternativa mais
considerada, na atualidade, para contornar as dificuldades acima, tendo em vista a
avaliacdo psiquica de criangcas cronicamente doentes, tem sido a abordagem da
qualidade de vida desses individuos. Neste trabalho, avaliou-se a qualidade de vida
de criancas e adolescentes portadores de leucemia linfocitica aguda (LLA) e artrite
reumatoide juvenil (ARJ), em relagdo a individuos sadios pareados. Aplicou-se a
Children’s Global Assessment Scale (CGAS), a Vineland Adaptive Behavior Scale
(VINELAND) e o Autoquestionnaire qualité de vie enfant imagé (AUQEI) em 28
portadores de LLA, 28 portadores de ARJ, e 28 individuos sadios pareados. Aos
resultados referentes a cada item do AUQEI, comparando os grupos estudados,
aplicou-se a andlise de variancia com um fator independente, pelas médias de
pontuacdo dos itens dos 3 grupos. O nivel de significancia considerado foi de 5%.
N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto a pontuagéo da CGAS. A
correlacdo entre a pontuacdo da CGAS de pais e médicos foi boa. Houve diferenca
entre 0s grupos na pontuacdo total da VINELAND, asssim como na do dominio
comunicacional da VINELAND. A diferenca entre os grupos ARJ e SADIOS quanto
a pontuacdo da VINELAND, dominio atividades de vida cotidiana, ndo foi
significativa. N&o houve diferenca significativa entre os grupos guanto a pontuacaéo
do dominio socializacdo da VINELAND e aos do AUQEI. Poucos itens do AUQEI
apresentaram diferencas significativas quanto a pontuacdo entre 0s grupos. a
hierarquia mais freqientemente presente foi: LLA < ARJ < SADIOS, nos itens 2, 3,
4, 6, 11, 13, 16, 18, 21, 23, 24, 25 e 26. A seqiéncia inversa (LLA > ARJ >
SADIOS) foi observada nos itens 14 e 20. Foi observada a sequiéncia ARJ< LLA <
SADIOS nositens 7,9 e 10. Ositens 1, 5, 8, 17 e 19 apresentaram pontuacdo maior
para ARJ em relagcdo aos demais grupos. Os itens 12, 15 e 22 ndo apresentaram
hierarquizacdo entre os grupos. Neste estudo, nitido foi o pior desempenho dos
portadores de LLA e ARJ em relagdo aos sadios, no que se referiu ao
desenvolvimento de comportamentos adaptativos. Do ponto de vista do seu



funcionamento global, ndo houve diferenca estatisticamente significativa, o que
demonstra ndo ter havido, em nosso estudo, uma maior incidéncia de gueixas desta
ordem por parte dos pais, em funcéo da vigéncia de uma doenca cronica. No entanto,
estes pacientes denotaram capacidade surpreendente de obter recursos para usufruir
com plenitude suas vidas. Todos o0s pacientes entrevistados demonstraram ajuizar
uma distingdo clara entre os véarios estados mencionados na aplicacdo do AUQEI, e
obtiveram pontuacdo total compativel com os controles sadios e com os dados
obtidos quando da validacdo do AUQEI em nosso meio. Urge que se desenvolvam
instrumentos habilitados em captar a percepcdo da doenca e do tratamento
proveniente do préprio paciente pediatrico.



ABSTRACT

KUCZYNSKI, E. Quality of life assessment on healthy children and adolescents
and on children and adolescents with chronic and/or incapacitating diseases
[Ph.D. diss.,, University of Sdo Paulo at S&o Paulo]. 2002. 211p.

It is described that children and adolescents with chronic and/or incapacitating
diseases have a greater susceptibility to psychiatric morbidity and a greater incidence
of these disorders than control groups and normative population. On the psychiatric
approaching of these patients, valid assessment instruments within healthy
population seems inadequate. In the same way, a categorical psychiatric diagnosisis
not the best option, considering that some behaviors can be adaptive mechanismsin a
sick child. Nowadays, the best aternative to overcome the difficulties mentioned
above, having in mind the psychiatric assessment of chronically ill children, has been
the quality of life assessment of these subjects. This study assessed the quality of life
of children and adolescents with acute lymphocytic leukemia (ALL) and juvenile
rheumatoid arthritis (JRA), comparing them to healthy subjects. The Children’s
Global Assessment Scale (CGAS), the Vineland Adaptive Behavior Scae
(VINELAND) and the Autoguestionnaire qualité de vie enfant imagé (AUQEI) were
applied on 4 to 12-year-old subjects, 28 with ALL, 28 with JRA, and 28 healthy
subjects (HEALTHY). Each item of AUQEI was compared among the studied
groups, the variance analysis being applied with an independent factor, within the
average score of the three groups. The level of significance considered was 5%.
There were significant differences among the groups on VINELAND total scores, as
well ason VINELAND communication domain; there was no significant differences
among the groups on VINELAND everyday life activities domain scores. There were
no significant differences among the groups on VINELAND socialization domain
scores and on AUQEI total scores. Few item on AUQEI displayed significant
differences in relation to the scores among groups. the hierarchy more frequently
presented was ALL<JRA<HEALTHY, onitems 2, 3, 4, 6, 11, 13, 16, 18, 21, 23, 24,
25 and 26. The inverted sequence (ALL>JRA>HEALTHY) was seen on items 14
and 20. On items 7, 9, and 10 the sequence presented was: ALL<IRA<HEALTHY
groups. Theitems 1, 5, 8, 17, and 19 presented a higher score to JRA beyond other
groups. On this study, the worst performance of the subjects with ALL and JRA,
compared to the healthy ones, was sharp clear, related to the development of adaptive
behaviors. There were no significant statistically differences in their global
functioning, what displays that there has not been, in our study, a greater incidence of
complaints from parents, due to the presence of a severe disease. Nevertheless, these
patients showed an astonishing capacity of obtaining resources to live ther lives
entirely. Each subject interviewed displayed to have a clear distinction among the
levels mentioned on the AUQEI applied, and they obtained the compatible total score
within the healthy control groups and with the obtained data from AUQEI validation.



It is urging to develop habilitated instruments to catch the perception of the disease
and the treatment proceeding from the pediatric patient.



1. INTRODUCAO

Recordo ainda ... e nada mais me importa ...

Aqueles dias de uma luz t&o mansa
Que me deixavam, sempre, de lembranca,

Algum brinquedo novo a minha porta ...

Mas veio um vento de Desesperanca
Soprando cinzas pela noite mortal
E eu pendurel na galharia torta

Todos os meus brinquedos de crianga ...

Estrada fora ap6s segui ... Mas, ai,
Embora idade e senso eu aparente,

Né&o vosiluda o velho que aqui vai:

Eu quero os meus brinquedos novamente!
Sou um pobre menino ... acreditai ...

Que envelheceu, umdia, de repente!...

(QUINTANA, 1983)



Alguns autores consideram haver claras diferencas entre a interconsulta e a
psiquiatria de ligagcdo, quanto as suas caracteristicas. A psiquiatria de ligacéo seria
uma abordagem do médico assistente (e equipe) que atende ao paciente (CHAN,
1996), proporcionando uma visdo conjunta do doente e sua familia, utilizando-se de
exposicdes educacionais, semin&rios psicossociais e planos de tratamento holisticos
(WELLISCH e PASNAU, 1979). A interconsulta diria respeito a atuacéo
diretamente voltada ao paciente. Caplan (1970) define a interconsulta como “...0
processo de interacdo entre dois profissionais — o interconsultor, ou consulente
(consultant), que é o especialista, e o solicitante, ou consultante (consultee), que
solicita auxilio com relagdo a um problema em curso, com o qual o Ultimo vem
enfrentando dificuldades, e que considera ser da competéncia do primeiro.”

A histéria dainterconsulta psiquiétrica infantil difere da voltada ao paciente
adulto (FRIEDMAN e MOLAY, 1994). Tendo em vista 0 surgimento recente da
Pediatria como uma érea distinta do interesse médico, em meados do século XIX, a
propulsdo inicial para a Psiquiatria Infantil € o surgimento de métodos objetivos de
mensuragéo da inteligéncia, o advento da Psiquiatria dinamica, 0 movimento da
Higiene Mental e a criacéo de Juizados especificos para esta faixa etaria. Dr. Charles
West, fundador do Hospital for Sick Children (em Londres), € o primeiro pediatra a
descrever sintomas de doenca mental e deficiéncia na crianga, diferindo da
apresentacdo no adulto (apud SCHOWALTER e SOLNIT, 1998). Adolf Meyer é

pioneiro, em 1930, ao nomear Leo Kanner como psiquiatra interconsultor pediatrico
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em tempo integral na Harriet Lane Home for Invalid Children e no Phipps
Psychiatric Clinic, atendendo a solicitagdo do Dr. Edward Parks, Professor de
Pediatria da Johns Hopkins. No entanto, muitos pediatras, antes da Segunda Grande
Guerra, receiam as agOes da Psicologia Comportamental, que segundo acreditam,
tentaria “convencer” os pais a condicionar o comportamento de seus filhos e, em
1931, um influente pediatra publica artigo intitulado “A ameaca da Psiquiatria’
(BRENNEMAN, 1931), denotando receios infundados, mas consideravelmente
arraigados, quanto aos possiveis efeitos da associacdo a Psiquiatria Infantil.

Desde entdo, a interconsulta psiquiatrica vem se consolidando em muitos
paises como o futuro da Psiquiatria Infantil (AHSANUDDIN e ADAMS, 1982), e
um corpo tedrico tem se congtituido, com a finalidade de embasar esta érea de
atuacdo (PHILIPS et al., 1980; LEWIS e LEEBENS, 1996; BURKET e HODGIN,
1993; ROTHENBERG, 1979), crescendo a ponto de se tornar um aspecto importante
na formacgdo do psiquiatrainfantil e do pediatra, nos cuidados a crianca e sua familia,
durante o seguimento ambulatorial e internagdo (LEWIS e LEEBENS, 1994a). A
interconsulta é atualmente considerada, por algumas autoridades da area (BRODIE,
1983), como o terceiro lado do triangulo dimensional da Psiquiatria atual, ao lado da
“frente” biologica e dainterface “ndo-médica’.

Antes de 1970, a sobrevida de portadores de Leucemia Linfocitica Aguda
(LLA), a mais freqUente das condicfes neoplasicas na infancia, era de 10% em 5
anos, sendo que esse indice, a partir de 1980, subiu para mais de 50% (COUSENS et
al., 1988), e prossegue ascendendo. Estimava-se que, no ano 2000, um em cada 1000
adultos, entre 20 e 29 anos de idade, seria um sobrevivente de longa evolugdo do

cancer infantil (WASSERMAN et al., 1987). O aumento na sobrevida de criangas e
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adolescentes com cancer se instala as custas da maior toxicidade do tratamento, com
risco aumentado de neoplasias secundérias malignas, disfuncdo gonadal, ateractes
no crescimento e seqiielas neuropsicol 6gicas, entre outras (MEADOWS e HOBBIE,
1986; ROWLAND et al., 1984).

Da mesma forma, esquemas terapéuticos agressivos (e potencialmente mais
deletérios) tém sido instituidos em pacientes com outras doencas de evolucdo
cronica, ndo tdo vinculadas a idéia de risco iminente de vida, mas cujo progndstico
habitual é para a potencia incapacitacdo (como a artrite reumatéide juvenil, a asma,
o diabetes, etc.). Tanto nos portadores de condi¢des neoplasicas, quanto entre outras
doengas infantis crénicas e/ou incapacitantes, percebe-se uma maior susceptibilidade
a morbidade psiquidrica e uma maior incidéncia destes transtornos do que em
grupos controles de levantamentos populacionais (GARRALDA e BAILEY, 1989;
CADMAN et al., 1987; BRESLAU, 1985).

O desenvolvimento de novas técnicas e esgquemas medicamentosos para as
mais variadas condic¢des clinicas de evolugao cronica propicia um aumento global da
sobrevida destes pacientes, além da melhora do desempenho fisico de muitos, antes
fadados a incapacitacdo para um diaa-dia “normal”. No entanto, numa era de
sofisticadas tecnologias médicas e super-especializacdo, ndo € incomum que sgjam
esquecidas as necessidades psiquicas destas criancas, subestimando o impacto de tais
propostas inovadoras sobre o paciente e sua familia (CATALDO e MALDONADO,
1987; WESTBOM, 1992). Além disso, as aspiracOes, necessidades, exigéncias e
competéncias para se conduzir uma vida considerada “normal” ndo sdo
obrigatoriamente semel hantes nem tém necessariamente os mesmos significados para

diferentes individuos (SOMERVILLE, 1990).
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Na abordagem psiquidtrica destes pacientes, instrumentos de avaliagéo
validados em populacBes saudaveis ndao se mostram adequados, devido a uma
sobreposicdo entre sintomas fisicos e, por exemplo, sintomas depressivos (GLAZER
e IVAN, 1996). Da mesma forma, um diagndstico psiquidtrico categorial ndo é a
melhor opcdo, visto que comportamentos que, numa crianca sadia, refletiriam a
formacdo de sintomas, podem ser mecanismos adaptativos em uma crianca
adoentada (FUTTERMAN e HOFFMAN, 1970).

A alternativa mais considerada na atualidade, para contornar as dificuldades
acima, tendo em vista a avaliagdo psiquica de criangas cronicamente doentes, tem
sido a abordagem da qualidade de vida desses individuos, termo que representa uma
tentativa de nomear algumas caracteristicas da experiéncia humana (JONSEN et al.,
1982), sendo o fator central que a determina, para alguns autores (HINDS, 1990;
ROSENBAUM et al., 1990), a sensacdo subjetiva de bem-estar.

Assim, a definicdo tradicional de sucesso terapéutico em Oncologia (e
outras especialidades clinicas), de sobrevida absoluta ou livre de cancer, prejudica a
comparacao da evolucdo psicossocial e funcional entre os vérios protocol os clinicos,
e a avaliacdo de intervengdes psicossociais. Mais que isso, perde de vista um ponto
essencial: a experiéncia de viver transcende a simples mensuracdo da duragdo da
vida (GLAZER e IVAN, 1996). No entender de Schipper e Levitt (1985), que
desenvolveram um indice de desempenho funcional para adultos com cancer,
“...ensaios clinicos avaliam tamanho do tumor, desaparecimento, reaparecimento,
sobrevida. Pacientes medem a qualidade de vida.” No entanto, capacidade funcional
e desempenho ndo implicam necessariamente em vida considerada gratificante e

satisfatoria.
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Em busca, na literatura, de um instrumento que se adequasse a avaliagdo de
qualidade de vida em pacientes na faixa etaria pediarica, deparei-me com uma
dificuldade: os instrumentos mais divulgados e utilizados com este fim ndo sdo, na
verdade, constituidos por inferéncias a partir de medidas de desempenho (social,
fisico, etc.), o que de forma alguma parece adequado, uma vez que desempenho ndo
implica em nenhuma associacdo direta com satisfacdo pessoal e bem-estar. Além
disso, muitos estudos inferem a mensuragdo da qualidade de vida a partir da
percepcao parental, desviando o foco de atencdo da qualidade de vida daguele que
deve ser 0 grande objetivo da avaliacdo: o paciente pedidtrico. Assim, a obtencéo de
um inquérito de avaliacdo de qualidade de vida adaptado a captacéo da percepcdo da
prépria crianca ou adolescente (na medida em que se encontra em condicbes de

expressa-la), apesar de tarefa delicada e dificil, torna-se essencial.
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1A. DOENCAS CRONICAS NA INFANCIA E NA ADOLESCENCIA:
CONCEITO; TRANSTORNOS PSIQUIATRICOS ASSOCIADOS AS

DOENCAS CRONICAS

“Pode-se dizer uma coisa a propésito de oito meses de tratamento de
cancer: € uma experiéncia altamente educacional. Eu estou aprendendo a sofrer.”

(EDSON, 2000).

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA), antes considerada
exclusividade de homossexuais e drogaditos, e tida como irremediavelmente fatal,
grassa hoje uma epidemia de proporc¢des incalculaveis em todos os estratos sociais e
culturais, com cerca de 50% dos casos incluidos entre os menores de 25 anos. Em
1998, cerca de 10% dos casos tinham menos de 15 anos (FORSY TH, 2000), e muitas
criangas infectadas intra utero atingem hoje a adolescéncia, tendo de conviver com o
preconceito, sintomas incapacitantes, esquemas terapéuticos prolongados, agressivos
e dispendiosos, e com a perda de entes queridos, vitimas da infeccdo (e de

complicagdes clinicas advindas dela).
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Cerca de 3% dos pacientes cirargicos de um hospital pedidtrico séo
portadores de doencas malignas, excetuando-se os portadores de neoplasias néo-
cirargicas, como a leucemia, o linfoblastoma e outros (RICHMOND e WAISMAN,
1955). A leucemia linfobléstica aguda (LLA), a mais freglente dentre todas as
condigdes neoplésicas da infancia, tem incidéncia de 0.025 por 1000, entre menores
de 20 anos de idade (GORTMAKER e SAPPENFIELD, 1984). No Brasil, avalia-se
que surjam 5.500 casos novos ao ano, entre menores de 15 anos. Na maioria dos
casos, 0 cancer pediétrico mimetiza condicbes pediétricas corriqueiras, retardando o
diagndstico adequado (GALVAO, 1999).

Estima-se que em torno de uma em cada seis criangas (GRAHAM e TURK,
1996) sgja portadora de alguma condicdo de salde crénica considerada minor (otites
de repeticdo, transtornos aérgicos, etc.), aém dos 10% que padecem de alguma
condicdo de maior gravidade (NEFF e ANDERSON, 1995), o que abrangeria cerca
de 3 milhdes de criancas nos EUA (SCHOENBORN e MARANO, 1988), apesar de
aguns autores arriscarem cifras em torno de 30% da populagdo pedidtrica,
dependendo dos critérios utilizados (STEIN, 1992). Como ocorre em relagdo a outras
questbes de salde publica em nosso meio, ndo ha levantamentos em grande escala
confidveis quanto as taxas brasileiras.

Uma das conceituagbes mais citada define a doenca cronica como sendo
uma condicdo mérbida que dura mais do que 3 meses em um ano, ou que leva a
hospitalizacdo continua por pelo menos um més em um ano (HOBBS et al., 1985;
STEIN, 1992). Com toda a heterogeneidade que congregam estes limites amplos,
esta definicdo abrange varias condicdes que ocorrem nafaixa etaria pediétrica, desde

ateracOes cromossdmicas (e suas repercussdes clinicas e psicoldgicas), doencas do
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coldgeno e outras condigdes auto-imunes, até doencas neoplasicas (MELEIROS,
1994).

Boa parte destas condi¢fes morbidas, durante muitas décadas, evoluiu para
o éxito fatal e, com o progresso cientifico e tecnolégico, abandonaram sua forte
associacdo com aidéia de morte, a0 se associar ao grupo das condicbes de evolucdo
cronica, sendo a SIDA um exemplar emblematico deste grupo. A mais prevalente de
todas as doencas cronicas potencialmente incapacitantes na populacdo € a asma,
sabidamente influenciada por fatores psicossomaticos (GORTMAKER, 1985).

Koocher e O'Malley (1981), a partir de um estudo retrospectivo com 114
sobreviventes a longo prazo de cancer infantil, cunharam a expressao “sindrome de
Déamocles’ - a vivéncia de participar do banquete da Vida com uma espada afiada
sobre sua cabecga, segura apenas por um fio, que a qualquer momento pode vir a se
romper — uma metéfora exemplar da doenca cronica, a meu ver. A perspectiva da
sobrevivéncia ameagcada por iminente perigo cresceu em importancia com o
progressivo aumento das taxas de sobrevida e cura destes pacientes, ndo sem
repercussoes clinicas e psicoldgicas para os sobreviventes (MATTSSON, 1972). A
morte ja ndo € uma constante, mas o individuo acometido e sua familia passam a
conviver com a ameaga constante de uma recaida, uma complicacdo clinica, um
efeito colateral adverso, enfim, a convivéncia com uma batalha constante, sgja contra
a doenca em s, sga contra a toxicidade do tratamento, sga contra os temores
subjetivos frente a esse estresse.

Muitas outras condi¢des passaram a acompanhar o desenvolvimento destas

criancas e adolescentes por anos e até décadas, promovendo seu efeito sobre o

paciente e o nlcleo familiar, quer negativos, quer positivos, sendo, de algumaforma,
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um elemento diferencial na sua constituicdo como individuos adultos, ponto de vista
gue tem sido exaustivamente investigado entre os “sobreviventes’ de tais condigoes
(HOLMES e HOLMES, 1975).

Varios estudos afirmam que as doencas crbnicas geram uma maior
susceptibilidade a morbidade psiquiétrica, € uma maior incidéncia de transtornos
mentais que em grupos controle de levantamentos populacionais (GARRALDA e
BAILEY, 1989; CADMAN et al., 1987; BRESLAU, 1985). Mecanismos de defesa,
reacOes indesgdveis ao diagndstico, problemas com a adesdo ao tratamento
(principalmente entre os adolescentes), o impacto do diagndstico e progndstico, tanto
para 0 paciente, quanto para a familia e equipe envolvida, tudo tem sido
minuciosamente descrito e discutido, com o objetivo de melhorar a abordagem e
manejo destas condigoes.

A doenca crénica pode ser um fator estressor sobre o paciente e a familia
em diversas vertentes. Assm como a propria convivéncia com a doenca e seus
sintomas, sdo importantes também os procedimentos de diagnéstico e terapéuticos
associados, que podem ser dolorosos e causar efeitos colaterais indesgjaveis.
AlteracOes fisicas associadas (cicatrizes, deformidades fisicas, atraso puberal,
obesidade, baixa estatura, etc.) geram dificuldades de relacionamento com os colegas
na escola, especialmente entre os adolescentes. As demandas relativas ao tratamento
(restricdes dietéticas, refeicbes programadas, atividade fisica restrita) sdo uma
sobrecarga no relacionamento com a familia e amigos, interferindo na préatica de
esportes e atividades de lazer, com conseqlente prejuizo na socializagdo. O
absenteismo escolar € uma constante na vida destes jovens e pode afetar as

perspectivas educacionais e profissionais (GARRALDA e PALANCA, 1994).

17



18

A propria familia tende a se tornar restrita nas suas relagdes com a
comunidade e vivenciar uma reducéo nas suas atividades de lazer, em funcdo da
constante demanda relativa as necessidades do paciente, além da sobrecarga
financeira, conjugal e frequente repercussdo da doenca sobre a atitude dos pais frente
ao paciente e aos demais irméos. A ansiedade frente ao futuro do paciente pode ser
exacerbada por intercorréncias ocasionails que ponham em risco sua vida
Dificuldades na aceitacdo da doenca podem resultar em ndo adesdo ao tratamento,
principamente em condi¢bes cuja instalagdo foi mais tardia (GARRALDA e
PALANCA, 1994). Assim, o ambiente familiar pode se tornar desde uma fonte de
recursos no enfrentamento da doenca, até uma carga adicional de estresse
(SCRUTTON, 2000). Tais aspectos podem ser melhor visualizados na figura 1
(ANEXOS).

Criangas e adolescentes portadores de distirbios emocionais e
comportamentais freqlentemente se apresentam ao pediatra com sintomas sem
correlagdo clinica (CAMPO et al., 1999; CAMPO e FRITSCH, 1994), e visitam seus
médicos com maior freqiéncia que a média (KELLY e HEWSON, 2000;
ZUCKERMAN et al., 1996). A doenca cronica aparenta ser um importante fator de
risco para essas dificuldades de ordem psiquica (GORTMAKER et al., 1990), e
questdes pessoais e familiares podem prejudicar 0 curso dessa doenca, sga
influenciando nos cuidados com a sallde fisica e na adesdo ao tratamento, sgja por
um efeito fisiopatoldgico direto sobre o processo mérbido em si (apud CAMPO et
al., 2000).

Avaliando 35 adolescentes portadores de fibrose cistica (idade média de

14,5 anos, de ambos 0s sexos), através de um questionario respondido pelo
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adolescente, Graetz et al. (2000) constataram o grande impacto dos comportamentos,
asseguradores e ndo asseguradores, por parte da familia e amigos, sobre o
gjustamento psicossocia e cuidados relativos a salde por parte do paciente,
considerando necessario que o clinico identifigue estes movimentos e ofereca
mediagao nestas inter-rel agoes.

As multiplas hospitalizagdes podem aumentar (e muito) o impacto negativo
potencia da interferéncia que a doenca cronica traz a vida do paciente (MRAZEK,
1995). O hospitalismo é um risco importante para a evolucdo do desempenho
psicossocial, constatado na avaliacdo destas populacdes. Kelly e Hewson (2000)
entrevistaram a equipe da enfermaria pediédtrica do Geelong Hospital, em Barwon
(Austrdlia), arespeito de 27 pacientes que foram internados ao menos 4 vezes em um
ano (vide Tabela A - ANEXOS), num total de 144 internagbes e 749 dias de
internacdo. Apesar de representarem apenas 0,05% da populacdo pediétrica da
regido, estes pacientes responderam por quase 9% das internagdes e 16% das diarias
consumidas, sendo detectado que, em dois tercos desta amostra, fatores psicossociais
foram algumas das principais causas da internagéo, a saber:

a)  problemas médicos complexos, cronicos e incuraveis (48%);

b) dependéncia da figura do médico (incluindo somatizacdo ou
dificuldades do paciente e da familia) em 33%;

c) problemas médicos e/ou psicoldgicos afetando outros membros da
familia (26%);

d) nd&o observancia por parte dafamilia das prescricdes médicas (26%);

€) caréncia de recursos para uma melhor retaguarda e insercdo na

comunidade (30%);
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f)  controvérsias da equipe médica no que se referia a conducéo do caso
(22%).

Ha uma ampla gama de condi¢Bes clinicas crénicas, avaliadas quanto ao
desempenho psicossocial e co-existéncia de transtornos mentais, descritas na
literatura pertinente. Isto caracteriza a dimensdo da variabilidade de diagnosticos
psiquiétricos e resultados encontrados.

Apbs um ano de estabilizagdo da condicdo clinica de criancas renais
cronicas, a taxa de problemas psicol 6gicos associados baixou de 60% (no inicio do
processo dialitico) para 21% (WASS et al., 1977). Entre diabéticos recém-
diagnosticados, entre 8 e 13 anos de idade, 36% desenvolveram transtorno de
gjustamento (frequientemente dominado por sintomas depressivos), sendo que esta
taxa baixou pela metade apos dois meses de seguimento (KOVACS et al., 1985).
Breslau (1985) avaliou um grupo de criangas com variadas condigdes i ncapacitantes,
descrevendo aumento do risco de transtornos psiquidtricos nesta populagéo,
principalmente em casos associados a retardo mental (presente em 40% da amostra),
fator que duplicava o risco; no entanto, 0s transtornos psiquiatricos teriam um padréo
de apresentacdo clinica similar ao de criangas de uma popul agéo geral.

Um estudo extremamente detalhado e considerado devido a qualidade de
sua realizacéo, o Ontario Child Health Sudy (CADMAN et al., 1987), baseado no
DSM Ill, avaiou quatro regides administrativas e geogréficas da provincia de
Ontario (Canada), demonstrando que criangas portadoras de doencgas cronicas e
incapacitantes apresentaram taxas significativamente maiores de diagnosticos
psiquidtricos, assim como isolamento e baixa competéncia em atividades

recreacionais; no entanto, apenas um quarto do grupo com diagnéstico psiquiatrico
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utilizou-se de servigcos de salde mental, apesar de ser uma amostra que visitasse
freqUientemente seus medicos, devido & sua condi¢do clinica

Garralda e Bailey (1989) entrevistaram pais de pacientes entre 7 e 12 anos,
seguidos em regime ambulatorial, encontrando 28% com transtornos psiquiétricos. E
importante ressaltar que, na amostra, eram prevalentes diagndsticos como enxagueca,
asma, dores abdominais, enurese, cefaléias e encoprese, entre outros, sabidamente
associados a bases psicossomaticas. Numa revisao sobre o tema, Garralda e Palanca
(1994) descreveram uma maior prevaléncia de alteragbes do humor, transtornos
aimentares e sintomas anti-socials em pacientes cronicos sem envolvimento
cerebral, enquanto a maior gravidade quanto ao comprometimento psiquiétrico se
associou a condigbes cronicas acometendo o Sistema Nervoso Central,
principalmente se vinculadas a epilepsia e a deficiéncia mental .

Bussing et al. (1995) constataram um alto risco de problemas emocionais e
comportamentais entre portadores de asma grave, quando comparados a controles
normais, principamente transtornos ansiosos, entre eles o transtorno de panico. Os
transtornos de gjustamento respondem por boa parte dos diagndsticos psiquiéatricos,
principamente durante a instalagdo do quadro cronico. Assumpcdo (1999)
encontrou, entre 32 adolescentes vitimas de lesdo medular, a presenca predominante
do transtorno de estresse pés-traumatico, com um colorido depressivo, como uma
condic¢éo associada.

Apesar de raro frente as demais afeccbes que atingem a populacéo
pediatrica, a caracteristica mais marcante do cancer o torna digno do terror que gera:
o alto indice de mortalidade associado (MELO e VALLE, 1999). O cancer pediatrico

corresponde a aproximadamente 3% das neoplasias malignas (LUISI, 1999); no
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entanto, representa uma historia de sucesso em Oncologia. Cresce a taxa de
sobreviventes a longo prazo desta afeccdio. E cada vez maior a atencdo dispensada
aos possiveis efeitos psiquicos da saga que é o processo de sobreviver ao cancer,
principalmente se nos dermos conta de que o protagonista deste roteiro muitas vezes
mal abandonou as fraldas. Além disso, a familia (sempre o primeiro e mais
importante modelo observado no desenvolvimento de defesas que a crianga e/ou
adolescente vird a apresentar ao longo davida) sente-se téo (ou mais) fragilizada que
a crianca diante do diagnostico. A percepcdo de que, como pais, Ndo possam mais
definir o que deve ser feito, torna-os téo (ou mais) atordoados e indefesos que seu
filho.

Lansky e Gendel (1978) entrevistaram as familias de 12 criancas apés a
morte destas, tentando identificar fatores que predissessem a evolugdo para padroes
de comportamento simbidtico regressivo. Os maiores critérios de inclusdo para este
grupo foram ansiedade de separacdo e regressdo marcante da criangca. Os autores
perceberam que nada, aparentemente, € capaz de predizer essa evolucdo interacional
patoldgica, e que 0 comportamento regressivo era inclusive encorgjado pelos pais,
visto que muitos lidavam com a doenca dos filhos tratando-os como bebés, sendo a
ansiedade de separacdo freqlientemente maior nos pais que nas criangas. Pontuaram
também que a deteccdo precoce muitas vezes € dificil, devido aos mecanismos de
defesa freguientemente utilizados nessas situagdes, principalmente a superprotecéo,
sendo mais visivel o vinculo simbiético no periodo de remisséo da doenca, quando as
familias teoricamente retornariam ao padréo habitual de funcionamento.

Van Dongen - Melman e Sanders-Woudstra (1986) ndo véem associacéo

direta entre incapacidade fisica e doenca mental no processo de cura, mas ponderam
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gue experiéncias traumatizantes na infancia aumentam a vulnerabilidade a problemas
de gustamento. O nivel de estresse experimentado pelos pais desde o diagndstico
pode ter uma marcante influéncia no gustamento psicoldgico dessas criangcas em
fases mais tardias de seu desenvolvimento. A adaptacdo da familia a este processo e
a possivel psicopatologia desencadeada pelo estresse resultante (KAZAK et al.,
1998) influenciaréo nos cuidados que esses pais serdo capazes de oferecer, enquanto
vivenciam sua propriador (SAWYER et al., 1998).

As marcas de um processo como o cancer podem permanecer silentes, mas
prosseguem tdo arraigadas ao cotidiano desses pais que, ndo raramente, estes se
referem ao filho sobrevivente como se fora morto, ndo se desfazendo do pesadelo
gue por anos povoou seu sono (BRUN, 1996); muitos pais mantém sintomas de
estresse pOs-traumatico anos apds a cura de seus filhos, e necessitam de atencéo
especidizada para estas questdes (KAZAK et al., 1998). Em geral, ha maior
probabilidade de ocorrerem transtornos psiquicos durante um seguimento pediatrico
(ambulatorial ou sob internagcdo) quando da existéncia de qualquer das seguintes
caracteristicas (LEWIS, 1994a; GORTMAKER et al., 1990):

A) lactentes (pelo alto grau de imaturidade e dependéncia);

B)  sexo masculino;

C) familiade figuraparental Unica (em geral, a genitora);

D) baxarendafamiliar;

E) psicopatologiapré-morbida;

F)  preuizos nas relacbes pais-filho(a);

G) transtorno psiquidtrico em um dos pais (ou ambos);

H) tipo e gravidade da doenca de base e suas repercussoes,
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)  doenca cronica e hospitalizagdes multiplas (SAUCEDA GARCIA et
al., 1994);

J)  tipo de preparo para a hospitalizacdo (impacto sobre a rotina de vida
do paciente e suafamilia);

K) percepcdo cognitiva parental da doenga, incluindo expectativas
fantasiosas e reacfes parentais, além de sentimentos de desesperanca e pessimismo;

L) prgjuizo de fungdo, imobilizacdo, desfiguragcdo e perda da autonomia;

M) sentimentos parentais de perda e luto, culpa, depressdo e ansiedade,
exaustdo, isolamento, atritos maritais e problemas financeiros.

Algumas situactes e diagndsticos envolvem especiais dificuldades quanto a
deteccdo e/ou abordagem junto ao paciente/ familia/ equipe. Sdo elas (KRENER e
WASSERMAN, 1994):

a) discrepancia quanto as informagdes colhidas de diferentes informantes
(paciente, pais, outros familiares, professores, etc.) durante o processo de
diagnostico, visto que o médico, na verdade, avalia um individuo dependente e
tutelado, que é trazido a avaliagdo, nem sempre com “as melhores intencdes’ por
parte do tutor, com o0s conseqlentes riscos. muitos destes relatos discrepantes
refletem, na verdade, condi¢es clinicas muito mais delicadas e significativas do que
aparentam, a principio (JENSEN et al., 1999);

b) dificuldades de diagnostico quanto a origem da demanda inicial (ou piora
do quadro): se organica (pelo mesmo diagndstico clinico, ou por uma co-morbidade)

ou de base psicossomética (influenciada pelos mecanismos de defesa do paciente e
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sua familia frente a0 processo morbido e o estresse resultante, dentro das
caracteristicas do seu sistemafamiliar);

c)sintomas comportamentais em condigdes organicas (por exemplo,
porfiria, Doenga de Wilson, |Upus eritematoso sistémico, SIDA, etc.);

d)efeitos colaterais das intervengdes terapéuticas (por exemplo, esterdides,
anticonvulsivantes, etc.) interferindo no comportamento do paciente;

€) casos de Sindrome de Munchausen por procuracdo (by proxy), com a
inducdo persistente de sintomas ou doengas (geralmente infligida pela mée) na
crianca (MEADOW, 1977), com o intuito de gerar um diagndstico e obter atencéo
médica, com graus variados de sofrimento impingidos ao menor;

f)a auséncia de uma confirmacdo de diagndstico, apesar de exaustiva
investigacdo, gerando insatisfacdo e deterioracdo da relacdo médico - paciente.

O papel do Psiquiatra da Infancia, nestes casos, € intervir, atuando junto a
equipe, com o intuito de contribuir com sua experiéncia especifica na abordagem de
tais situagdes; junto a familia, criando um cana para as angustias e ansiedades que
venham a aflorar sgjam devidamente identificadas e abordadas; e, principalmente,
advogando em prol do paciente pediétrico, a0 ressaltar suas necessidades e
sofrimento, valorizando sua opinido frente aos pais e profissionais que a el e atendem.

Estima-se que, em mais de 50% das condigdes morbidas que levam o
paciente pediétrico ao atendimento ambulatorial, fatores psiquicos desempenham um
importante papel na sua etiologia. Entre os restantes, muitos desenvolvem “ sequielas’
emocionais devido a condi¢do organica (LASK, 1994). Quando da presenca de uma

condicdo clinica cronica e/ou incapacitante, muitas vezes associada a multiplas
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internagBes, procedimentos invasivos, desestruturacdo familiar e absenteismo
escolar, estas cifras sobem vertiginosamente.

Os sintomas mais comumente presentes na vigéncia de estresse psiquico
associado a doenca pediatrica séo (LEWIS, 1994a):

A) sintomas biopsicologicos: ma estar, dor, irritabilidade, distdrbios do
apetite e sono;

B) comportamento de maior apego: necessidade de maior contato fisico,
colo, pedidos ou exigéncias constantes; maior ansiedade de separacao;

C) regressdo: sugar o dedo, regressdo na linguagem e controle
esfincteriano;

D) passividade: sentimentos de desesperanca e impoténcia;

E) fantasias aterrorizantes sobre a doenca e os procedimentos. idéias de
punicdo, medo de mutilacdo e lesbes fisicas;

F) ansiedade e mobilizacdo de defesas. negacdo, sintomas fébicos,
sintomas conversivos,

G) precipitacdo e agravamento de sintomas psiquiatricos pré-morbidos.

No entanto, é necessario ressaltar 0 arraigado preconceito que tanto a
familia quanto o pediatra (e demais especialistas envolvidos no trato com a crianga)
demonstram frente a possibilidade de haver a interferéncia de um Psiquiatra da
Infancia, provocando uma demanda reprimida e, consequentemente, distorcendo a
indicacdo da avaiagdo. Os pais sentem-se indignados com a solicitacéo,
identificando a interconsulta como uma ofensa ao paciente ou um “atestado” de
insanidade e incompeténcia da familia.

Por outro lado, ndo é infregliente que o médico assistente apenas selecione
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como indicagdo de interconsulta aqueles casos em que ja se instalaram profundas
dificuldades no relacionamento médico-paciente/familia, ou pacientes (e familias)
que demonstram seu sofrimento psiquico através dos chamados sintomas
“externalizadores’ (agressividade, ansiedade, agitacdo psicomotora, conduta
desafiadora e de oposicéo, etc.), impedindo que outros pacientes, também sequiosos
de um auxilio em virtude do seu sofrimento, sejam beneficiados por uma avaliacéo,
em virtude de sua passividade, expressa através de sintomas “internalizadores’
(apatia, inapeténcia, inibicdo psicomotora, mutismo, etc.), 0 que o torna “bonzinho”,
nao parecendo (aos olhos de seu médico) ter indicacéo de avaliacéo.

Baley e Garralda (1989) avaliaram as atitudes do(s) pai(s) e do médico
generaista frente a avaliagdo psiquiétrica em 65 criancas entre 7 e 12 anos de idade.
A solicitacdo da familia, aliada a ansiedade e a gravidade da condicéo da crianca,
foram as causas mais citadas pelos médicos como motivacdo para a avaliacéo,
apresentando, como grupo, uma boa percepcéo do que seria abordado na avaliagéo,
em termos gerais. Ja os pais tinham motivacdes e percepcdes as mais variadas da
intervencdo de um Psiquiatra da Infancia, apesar de prevalecerem como questdes
mais freglientes a busca de auxilio para a crianga e conhecer as razfes para o
surgimento de tal comportamento.

Apesar de mais da metade dos pais terem demonstrado satisfacdo com a
indicagdo do médico assistente, a maioria afirmou ndo ter sido informada a respeito
do processo de avaliacdo psiquidtrica, nem o que esperar da consulta, mas trés
quartos das criangcas compareceram a avaliacdo apOs a primeira solicitacdo,
salientando, assim, dificuldades, tanto da parte das familias quanto dos profissionais

médicos, frente a possibilidade da intervencdo de um Psiquiatra da Infancia junto ao
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paci ente pediétrico.

Na avaliacdo de transtornos mentais, Canning et al. (1992) detectaram que a
pontuacdo dos médicos concordou significativamente com a das criangas, mas nao
com a dos pais, provavelmente por subestimacdo das informagdes que estes
fornecem. Noutro trabalho (CANNING, 1994a), percebeu-se que pais e filhos
discordaram em 68% dos casos quanto a presenca de um diagnéstico psiquiétrico, e
que os médicos diagnosticavam apenas 41% dos casos, huma amostra de 114
pacientes portadores de doengas cronicas.

Um Psiquiatra da Infancia geralmente é chamado a prestar seus servigos
junto a clinica pedidtrica com vistas a atender as seguintes demandas (KRENER e
WASSERMAN, 1994):

a) gjudar a crianca adoentada e sua familia a lidar com o estresse implicado
no processo (doencga, internacdo, procedimentos, etc.);

b)identificar os transtornos mentais que possam co-existir com a doenca
clinica;

c) avaiar as possiveis causas de sintomas psiquicos emergindo durante uma
doenca clinica e sugerir a terapéutica, principalmente se a abordagem clinica ndo
puder atender a estas questfes, ou se ndo se obtiver uma abordagem satisfatéria do
Processo per s

d) proporcionar melhoria nas situagdes de baixa adeséo ao tratamento.

O processo de interconsulta em Psiquiatria Infantil envolve o conhecimento
da psicopatologia do desenvolvimento normal, diagnéstico e tratamento, e a
familiaridade com a Pediatria e as préticas hospitalares pediétricas (LEWIS e KING,

1994). As solicitacBes de interconsulta psiquiétrica infantil, em geral, pertencem a
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uma (ou mais) das seguintes categorias (LEWIS, 1994a):

A) emergéncias, como tentativas de suicidio (PRESS e KHAN, 1997),
delirium (ou estado confusional agudo), etc.;

B) diagnéstico diferencial de sintomas somatoformes (frente a
investigac&o clinica pertinente sem uma elucidagéo de diagndstico satisfatoria);

C) atendimento conjunto (GODDING et al., 1997; HANSEN, 1997) para
individuos com doencas suscetiveis a0 estresse (asma, artrite reumatdide juvenil,
retocolite ulcerativa, etc.);

D) diagndstico e atendimento de sintomas e sindromes psiquiétricos na
evolucdo de uma doenca clinica (por exemplo, sintomas depressivos ap0s uma
sindrome mono-like, durante o tratamento de uma leucemia, etc.);

E)doencas cronicas (NORTH e EMINSON, 1998) e suas repercussoes
psicossociais;

F)reacOes a intervencbes pedidtricas terapéuticas (transplante de medula
0ssea, enxertos cuténeos para queimaduras extensas, etc.);

G) reagdes a doencas pedidricas (involugdo do desenvolvimento
secundario a uma encefalite, por exemplo).

Numa avaliagdo retrospectiva (FERREIRA et al., no prelo) da demanda de
atendimento e forma de atuacdo do Setor de Interconsultas, a partir do levantamento
das interconsultas, solicitadas por diversas clinicas do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de S& Paulo (HC-FMUSP), e levadas a
termo pelo Servigo de Psiquiatria da Infancia e da Adolescéncia do Instituto de
Psiquiatria do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de

S80 Paulo (SEPIA-IPg-HC-FMUSP), avaliaram-se 83 interconsultas de pacientes de
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ambos os sexos, com idades de até 18 anos, durante o periodo compreendido entre
marco de 1993 e dezembro de 1999, obedecendo-se aos critérios de diagndstico do
DSM-I111-R e CID-9 (ent&o vigentes), comparando a dados da literatura internacional
pertinente.

Em funcdo dos resultados observados, foi possivel verificar que a idade
média obtida diferenciava-se das citadas por outros autores (GORTMARKER et al.,
1990; LAl e WONG, 1994; McFADYEN et al., 1992), uma vez que se encontrou
uma média de idade correspondente a 12.79 anos +/- 3.05, enquanto que aqueles, em
diferentes amostras estudadas, observaram idade média de 9.8 (LAl e WONG, 1994)
e 10.4 anos (McFADYEN et al., 1991) para todos os pacientes estudados, com 40%
dos pacientes estudados por Sauvage et al. (1989) apresentando idade inferior a 5
anos. Em relagdo ao sexo do avaliado, os resultados também diferem daqueles
observados por outros autores. Assim, enquanto McFadyen et al. (1991) observam
uma relacdo homem: mulher de 1.5:1, e La e Wong (1994), de 1:2 a 3.5,
encontramos em nosso meio uma propor¢ao semel hante em ambos 0S sexos.

Quanto a0 encaminhamento, diferentemente do também observado por
outros autores, tivemos como principal fonte de encaminhamento o Pronto Socorro,
embora a Pediatria (conjuntamente com a Neuropediatria) também apresentasse
nimero consideravel de encaminhamentos. Entretanto, mesmo consideravel, esse
nimero ndo chegou a atingir os indices de 55% referidos por McFadyen et al.
(1991), nem duas vezes maior das unidades pediétricas, referido por Vandvik (1994).
Essas caracteristicas talvez se apresentem em funcéo do Instituto da Crianca do HC-
FMUSP possuir um servico de Higiene Mental, com caracteristicas proprias, capaz

de atender parcialmente a demanda, umavez que, conforme refere Rae-Grant (1986),
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uma grande propor¢do dos casos de doenca mental ou transtornos de conduta séo
tratados primariamente pelo proprio pediatra, principalmente em fungdo da escassez
dos psiquiatras dedicados ao atendimento da infancia e da adolescéncia.

Considerando-se as queixas que ocasionaram 0s encaminhamentos, ndo ha
diferencas significativas quando comparadas as provenientes de outros servicos, ou
sgja, da mesma maneira que o observado por Hong e Lim (1999), Vandvik (1994),
Lai e Wong (1994) e McFadyen et al. (1991), pdde-se verificar um predominio de
depressdo, sintomatologia somética associada a doencas fisicas e distlrbios
comportamentais, associados principamente a conduta agressiva e destrutiva,
caracterizando categorias relacionadas a crises psiquidricas propriamente ditas
(tentativa ou risco de suicidio, comportamento violento, psicoses agudas) e condutas
com predominio emocional, ou reagdes vivenciais (CHAN, 1996).

Considerando-se o diagnéstico clinico envolvido, essa amostra caracterizou-
se por doencas crbnicas (epilepsia, |Upus) ou acidentes (traumatismos fisicos e
elétricos, queimaduras), ndo se observando grande freqiiéncia de quadros como
asma, diabetes ou paralisia cerebral, conforme referem Lai e Wong (1994). Quanto
aos diagndsticos psiquiétricos envolvidos, predominaram na amostra as sindromes
mentais organicas agudas (21.7%), os quadros depressivos (19.3%), as reagdes de
gjustamento (12%), os quadros dissociativos (12%) e as reacdes de estresse pos
traumatico (6%). Cabe lembrar que os diagndsticos sem elucidacdo, embora altos
nessa amostragem (6%), ndo correspondem agueles encontrados por Lai e Wong
(1994) e McFadyen et al. (1991), que referem respectivamente 19.7% e 22% dos

casos sem diagnostico psiquiétrico.
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Finalmente, a intervencéo realizada neste servico foi basicamente a
psicofarmacolégica (42.2%), o0 que caracteriza abordagem totalmente diversa
daquela citada por outros autores, que referem como principal método de intervencéo
aterapia familiar (McFADYEN et al., 1991). Essa diferenca talvez possa se dever a
prépria filosofia institucional, que privilegia a abordagem medicamentosa, em
detrimento de outras intervencdes de carater psicossocial.

Kashani e Hakani (1982) detectaram 17% de depressdo numa amostra de 35
pacientes (60% com LLA) utilizando entrevista semi-estruturada com os pais e 0s
pacientes, baseada no DSM-III, para transtorno depressivo maior; intuiram que a
depressdo ndo surgira em funcdo do diagndstico per se, mas pelo desconforto e
realidade “dolorosa” que a doenca causa. Perceberam também que ansiedade de
separacdo, quadro habitual em criancas menores, era detectada em maiores de 14
anos, que somavam 41% da amostra.

Duffner et al. (1983) avaliaram 10 criangas com tumor de fossa posterior
(evitando os de localizacdo supratentorial, devido a possivel interferéncia na funcéo
intelectual). Todos os pacientes, um ano apos o diagndstico, cirurgia, quimioterapia
(QT) e radioterapia (RxT), apresentaram deméncia, dificuldade de aprendizado e
retardo mental, alegando serem criangas “sub-normais’ e sugerindo que a RXT e a
QT, em combinacdo, afetaram o desempenho intelectual, mas ndo a idade precoce
dos pacientes.

Paine et al. (1984) descreveram 59% de portadores de sintomas
psiquiétricos numa populacdo de sobreviventes, sendo que 10 dentre os 21 seguidos
em atendimento psicol6gico tinham problemas significativos em seu funcionamento.

Teta et al. (1986) perceberam em seu levantamento que, apesar do numero
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significativo de nivel inferior de graduacado e rejeicdo em empregos entre os homens,
ndo houve diferencas importantes no nivel médio de aquisi¢do destas capacitacdes ou
obtencdo de cargos empregaticios.

Lansky et al. (1986) encontram, entre sobreviventes, 15% de depressdo,
alcoolismo ou suicidio (taxa maior que a da populacéo geral), mas consideraram rara
a presenca de disturbios do afeto, discurso, maneirismo, memoria e pragmatismo.
Quarenta por cento referiram vida normal 6 meses apds o diagnéstico, e 15%
precisaram de 2 anos para recompor suas rotinas; 87% apresentaram absenteismo ou
abandono escolar, e 46% concluiram que o cancer afetou suas metas académicas. O
S. Jude Children’s Research Hospital, enm Memphis (EUA), através do DSM lI,
detectou 15% de diagndsticos psiquiétricos numa amostra com remissdo da doenca
de Hodgkin ha pelo menos 5 anos, propor¢do semelhante a da populacdo geral
(WASSERMAN et al., 1987).

Rait et al. (1988) descrevem a experiéncia de um grupo de interconsulta
psiquidtrica do Departamento de Pediatria do Memorial Soan Kettering Cancer
Center, em Nova Y ork, uma unidade com 42 leitos, 16 leitos-dia, além de unidades
adicionais para transplante de medula dssea e unidade de terapia intensiva, entre
setembro de 1985 e setembro de 1986, através dos casos novos de interconsulta
solicitados neste periodo. Trinta e oito homens e vinte mulheres entre 2 e 25 anos de
idade, com diagnéstico desde ha 2 dias até ha 16 anos, apresentaram condicdes de
eixo | pelo DSM 111 em 98% dos casos, sendo que 90% apresentaram transtorno de
ajustamento, sindrome mental orgénica, ansiedade de separacdo ou depressao maior.
Os 27 casos com depressdo maior, distimia ou transtorno de g ustamento com humor

depressivo eram significativamente mais velhos que os 16 pacientes com transtorno
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de ansiedade de separacdo ou transtorno de gustamento com humor ansioso. Os
autores consideraram incomum a presenca de psicopatologia grave, e levantaram
dividas quanto a possibilidade de ansiedade e depressdo serem expressdes
relacionadas a idade de um mesmo fendmeno ou sindromes distintas, 0 que os
fizeram concluir serem necessérios avancos no estudo da psicopatol ogia infantil.

Mulhern et al. (1989a) descrevem que 17 a 33 % dos sobreviventes ha 5
anos de cancer apresentaram escores anormais na avaliagdo pela Child Behavior
Checklist, contra os 7% esperados na populacdo geral, com maior freqiiéncia de
baixo rendimento escolar e queixas sométicas, sendo que 54% dos individuos
apresentaram niveis de competéncia social anormalmente baixos, dado este
significativo. N&o houve, no entanto, associacdo aparente entre deficiéncia fisica ou
irradiac8o craniana (terapia profilatica para reducdo do risco de recidiva de leucemia
em Sistema Nervoso Central) e problemas comportamentais.

Greenberg et al. (1989) investigaram 138 criancas entre 8 e 16 anos que
tiveram cancer entre 1970 e 1980, ha pelo menos 5 anos do diagnostico; os
resultados apontaram para a maior vulnerabilidade do grupo que apresentou 0s
efeitos mais visiveis e graves do tratamento.

Um estudo de coorte briténico (PLESS et al., 1989), que incluiu individuos
com uma grande variedade de condi¢des clinicas cronicas, ndo detectou diferencas
significativas na incidéncia de acompanhamento psiquiétrico nesta populacéo, em
comparacao aos controles normais, aos 26 anos; aos 36 anos, tendo sido submetidos
aaplicacdo do Present State Examination (ou PSE), foi detectada uma leve tendéncia
a presenca de maiores indices de psicopatologia nas mulheres com doenca crénica

desde a infancia. Outro estudo, utilizando o mesmo instrumento acima citado, ndo
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detectou variagdes significativas nas taxas de preval éncia de transtornos psiquiatricos
em individuos de 18 a 25 anos de idade, comparando doentes cronicos a controles
sadios (20%), mas também ressaltou a presenca de quadros de maior gravidade em
mulheres cujo comprometimento fisico fora mais intenso (KOKKONEN e
KOKKONEN, 1993).

Stuber et al. (1994) aplicaram, em 30 familias de pacientes entre 8 e 19
anos, tratados de cancer (sem localizacdo cerebral), ha pelo menos 22 meses em
remiss3o, uma versio do indice de Reagdo de Estresse Pos-Traumético, inicialmente
idealizado para adultos. Os dados sugeriram que a avaliagdo subjetiva que a crianca
faz da intensidade do sofrimento causado pelo tratamento € significativamente
relacionado com os sintomas de estresse pos - traumatico em criangas que sofreram
tratamento agressivo por doenca fatal. Em menores de 7 anos, 0s sintomas se
relacionaram mais com aspectos objetivos do tratamento, enquanto nos maiores,
foram relacionados a aspectos subjetivos. A avaliagdo de risco de vida ndo se
relacionou com sintomas de transtorno de estresse pés-traumético, o0 que surpreendeu
0s autores.

Roy e Russell (2000) descreveram um caso de possivel transtorno de
estresse pés-traumético em um lactente de 5 meses de idade, hip6tese de diagnostico
realmente rara e de dificil elaboracdo nesta faixa etéria. Mordecai et al. (2000)
descreveram um adolescente de 13 anos que desenvolveu sintomas obsessivo-
complusivos e psicoticos na vigéncia de um germinoma supra-selar envolvendo o0s
ganglios da base bilateralmente.

O pediatra pode muitas vezes ndo solicitar a avaliago psiquiatrica de seus

pacientes, tentando compreender sua condicdo em funcdo do prejuizo fisico e
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psicoldgico que a presenca de uma doenca incapacitante, e potencialmente fatal, traz
a0 universo desta crianca. No entanto, € importante lembrar que a evolucéo
psicoldgica de um paciente é muitas vezes surpreendentemente positiva ou negativa,
nem sempre dependendo do diagndstico e do progndstico, e excetuando-se sintomas
somaéticos clara e temporalmente associados a doenca ou ao tratamento, ndo ha
porque tolerar sintomas persistentes e incapacitantes ou pregudiciais ao
funcionamento psicolégico basal do individuo, justificando-os como sendo apenas
resultantes de uma nova condigéo.

Enquanto persistimos a considerar os sintomas psiquicos que surgem no
paciente cronico uma decorréncia esperada da doenca, ou inclusive entendermos tais
reacOes como naturais e compreensiveis, ndo intervindo ativamente sobre os
mesmos, estaremos impedindo a parcela dessa populacdo que desenvolveu transtorno
mental (associado a morbidades clinicas) de se beneficiar da terapéutica adequada

(KUCZYNSKI e ASSUMPCAO JR., 1998).
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1B. QUALIDADE DE VIDA (QV) NA INFANCIA E NA
ADOLESCENCIA: CONCEITO; QUALIDADE DE VIDA NA VIGENCIA DA

DOENCA CRONICA

“Vivian Bearing (...) estd com cinglienta anos, (...) completamente careca
(...) euma pulseira de identificacéo hospitalar. (...)

VIVIAN

(Acena e cumprimenta o publico com falsa familiaridade)

Oi. Como & que vocés estédo se sentindo hoje? Otimo. Isto é muito bom. (...)
Normalmente, eu ndo cumprimento as pessoas dessa maneira... Podem estar certos
disso.

Eu prefiro algo um pouco mais formal, um pouco menos intrusivo, como,
por exemplo, “ Ola” .

Mas, por aqui, este é o cumprimento padr&o: “ Oi. Como estd se sentindo
hoje?”.

A resposta correta a essa questdo € matéria de debate. (...) Entdo eu digo
simplesmente “ Bem'” .

Naturalmente, eu ndo me sinto bem com tanta freqiéncia assim.

Ja me perguntaram “ Como esta se sentindo hoje?” enquanto eu vomitava

em uma bacia de plastico. Quando eu estava saindo de uma operacdo de quatro
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horas, com tubos enfiados em todos os buracos, me perguntaram: “ Como esta se
sentindo hoje?” .

Estou esperando que alguém me faca a mesma pergunta quando eu estiver
morta.

Lamento um pouco ter de perder esta cena. (...)"

(EDSON, 2000).

O conceito de qualidade de vida (QV) ndo é novo, visto que a discussao
sobre no que se constitui 0 bem-estar ou a felicidade remonta a Plat&o e Aristoteles
(THE SPECIAL INTEREST RESEARCH GROUP ON QUALITY OF LIFE, 2000).
Apesar do termo “qualidade de vida’ ser de aparecimento recente na literatura
pertinente, estabelecendo-se com freqliéncia em artigos a partir de meados de 1970,
seus antepassados remontam a filosofia de Claude Helvétius (1715-1771), herdeiro
da Psicologia materialista de Condillac. Helvétius assumia a idéia de que o homem
seria um ser estritamente fisico, e que sua capacidade de apreensdo e pensamento
dependia das sensacdes fisicas, prévias e atuais. Helvétius e Holbach, com seu
principio geral de “a maior felicidade para 0 maior nimero de pessoas possivel”,
criam que a sociedade deveria se organizar de maneira a propiciar bem-estar e
prosperidade. Este utilitarismo levou a salvaguarda dos direitos, ndo apenas por
serem naturais, mas também por conduzirem a felicidade, com sua conseqliente

utilidade. Desta forma, estes principios foram mais tarde vinculados ao liberalismo, e
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também estabel eceram uma intima conexdo com os do capitalismo (MEDINA et al.,
1996).

Nas Ultimas décadas, profissionais de Salde em geral tém focalizado suas
atencbes sobre métodos de mensuracdo de resultados e consegiéncias de
intervencbes terapéuticas dos mais variados tipos, cuja conceptualizacéo e
quantificacdo € sempre controversa. Muitos indicadores existentes se baseiam em
model os enfocando a “doenca’, um conceito médico de anormalidade patol 6gica que
é indicado por sinais e sintomas. A “ma salde’ do individuo é demonstrada por
sentimentos de dor e desconforto, além de percepcdes de mudanca no funcionamento
e sensacOes ou sentimentos habituais. A doenca pode ser o resultado de uma
anormalidade patol 6gica, mas ndo necessariamente. Uma pessoa pode se sentir mal
sem gue a ciéncia médica sgja capaz de detectar uma doenca. A mensuracdo do
estado da salde teria de levar em consideracdo ambos os conceitos (BOWLING,
1997).

O que passou a importar, a partir do século XX, é como o paciente se sente,
a0 invés de como o técnico de salde acredita que ele deva se sentir, baseado em suas
medidas clinicas. A resposta do sintoma ou as taxas de sobrevida ja ndo sdo mais
suficientes e, particularmente, quando falamos do tratamento de condi¢des cronicas
ou associadas a risco de vida, a terapéutica deve ser avaliada quanto a ser mais ou
menos provavel de conduzir a uma vida que valha a pena ser vivida em termos
sociais, psicolégicos, assim como fisicos. A amplamente utilizada definicdo negativa
de salde, como a auséncia de doenca, e a definicdo de salde de 1946, da
Organizacdo Mundial de Saide (OMS), como o total bem — estar fisico, psicoldgico

e social, ha muito sdo reconhecidas como limitadas (WHO, 1958).
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Medidas baseadas em taxas de mortalidade e morbidade de uma
determinada populacdo, absenteismo na escola e no trabalho, retorno as atividades
escolares e de trabalho, utilizagcdo de servicos de salide, sdo todas sujeitas a erros
grosseiros, no sentido de ndo apreender as condigdes subjetivas de salde de um
determinado grupo avaliado, embora sgiam conseqiéncia de um pensamento
pragmético, ligado a produgdo. Além disso, o ponto em que ndo ha mais o estado de
salide é, na verdade, desconhecido. Um modelo mais positivo seria o de uma escala
de sensacdo, ou de bem-estar, que passasse dos individuos plenos de energia, para os
que se sentem bem, até os que se sentem mal e os definitivamente doentes
(MERREL e REED, 1949), fazendo uso da palavra “salde’ mais do que “doenca’,
para enfatizar o aspecto “positivo” da escala.

Ha muitiplas influéncias sobre a evolugcdo do paciente que requerem um
modelo mais abrangente. Os fatores ndo bioldgicos que podem influenciar a
recuperacdo e evolucao do paciente incluem (BOWLING, 1997):

a) 0 estado psicoldgico do paciente;

b) a motivacdo e adesdo a estratégias de cunho terapéutico;

C) 0 nivel sbcio-econémico;

d) a disponibilidade de recursos da Salde;

€) arede de suporte social; e

f) crengas, convicgdes religiosas e comportamentos individuais e culturais.
Assim, a avaliacdo da evolucdo deveria também levar em consideracdo o sistema de
valoracdo do individuo avaliado.

A QV em relacdo a salide (health related quality of life) seria um conceito

mais amplo que simplesmente o0 estado de salde pessoal, levando em conta o bem-
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estar social (BOWLING, 1997), apesar de, até hoje, ndo haver um real consenso
sobre a defini¢cdo de ambos os termos. De fato, num levantamento de 75 artigos que
utilizassem, ou descrevessem instrumentos para avaliagdo de “qualidade de vida’,
apenas 15% apresentaram a defini¢cdo conceitual utilizada (FELDMAN et al., 2000).

Patrick e Erickson (1993) descreveram as diversas contribuicdes da
Sociologia (funcionalismo) e da Psicologia (bem-estar subjetivo) como os alicerces
tedricos da conceituacdo de QV. Outra abordagem de contribuicéo socioldgica cuja
importancia tem sido gradualmente reconhecida (ZILLER, 1974; BENNER, 1985) é
a fenomenologia (a avaliacdo da QV é dependente do individuo que sofre a
experiéncia). Na tentativa de uma definicdo muito abrangente, Reaman e Haase
(1996) priorizaram ser ela envolvida por todos os aspectos que temporalmente
cercam o diagnostico e tratamento de uma doenga, e se estendem aém da questéo
meédica, incluindo estilo de vida, comunidade e vida familiar. No entanto, h& raros
estudos empiricos com tentativas de definir as qualidades que fazem a vida (e a
sobrevida) valer a pena.

Mendola e Pelligrini (1979) definiram QV como a aquisi¢do por parte de
um individuo de uma situacdo social satisfatéria dentro dos limites da capacidade
fisica percebida. Shin e Johnson (1978) sugeriram que a QV consistiria ha possessao
dos recursos necess&rios para a satisfacdo das necessidades e desgjos individuais,
participacdo em atividades que permitam o desenvolvimento pessoa, a auto-
realizacdo, e uma comparacdo satisfatéria entre s mesmo e os outros, todos fatores
dependentes de experiéncias prévias e conhecimento. Patterson (1975) identificou
certas caracteristicas consideradas essenciais para qual quer avaliacdo de QV:

A) salude gerd;
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B) desempenho;

C) conforto gerdl,

D) estado emociondl; e

E)nivel econdmico, todas contribuindo para a proposicéo feita por Shin e
Johnson (1978).

Da mesma forma, o Grupo para Qualidade de Vida da Organizacéo Mundial
de Salde incluiu em sua definicéo a percepcdo do individuo de sua posi¢do na vida,
no contexto cultural e no sistema de valores em gue ele vive e em relagcdo a seus
objetivos (WHOQOL GROUP, 1993). O Grupo de Pesquisa com Especia Interesse
na Qualidade de Vida da International Association for the Scientific Study of
Intellectual Disabilities e a Organizagdo Mundial de Saide (THE SPECIAL
INTEREST RESEARCH GROUP ON QUALITY OF LIFE; THE
INTERNATIONAL ASSOCIATION FOR THE SCIENTIFIC STUDY OF
INTELLECTUAL DISABILITIES, 2000) a definiram como um conceito rico e
variado, que se utiliza de recursos tanto da Ciéncia quanto da Arte, e que se
manifesta ndo apenas em dados de pesguisa e mensuracdo, mas também em uma
variedade de expressdes pessoais consistentes com 0 ser, pertencer e tornar-se
individual, abrangendo os seguintes principais dominios:

a) Bem-estar;

b) Variabilidade inter-pessoal;

c¢) Variabilidade intra-pessoal;

d) Contexto pessoal;

€) Perspectiva do intervalo de vida;

f) Holismo;
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g) Valores, escolhas e controle pessoal;

h) Percepcao;

i) Auto-imagem; e

J) Autoridade.

Cella (1992) considerou a QV como composta de dois componentes
basicos: subjetividade e multidimensionalidade. A subjetividade foi definida como a
capacidade de o paciente avaliar suas proprias condicdes e expectativas, utilizando os
processos cognitivos subjacentes para a percepcdo da qualidade de vida, tais como:
percepcao da doencga, do tratamento, expectativas pessoais e avaliacdo de riscos e
danos. A multidimensionalidade foi dividida em quatro éreas correlatas, porém
distintas: fisica, funcional, emociona e social. Além desta visdo multidimensional,
Olweny (1992) também considerou o impacto da influéncia cultural, principalmente
se forem analisadas as diferencas entre paises desenvolvidos e em desenvolvimento.
Neste sentido, é absolutamente imprescindivel que se evite o “transplante’ de
conceitos de um contexto cultural para outro, sem levar em consideragdo a
especificidade de cada um (KOVACS, 1998).

Basicamente, a QV ¢é reconhecida como um conceito que representa as
respostas individuais aos efeitos fisicos, mentais e sociais da doenca sobre o
cotidiano, e que influenciam a que extensdo a satisfacdo pessoal com as
circunstancias da vida pode ser adquirida. Ela abrange mais que apenas o bem-estar
fisico. Inclui percepcdes de bem-estar, um nivel basico de satisfacdo e uma sensacéo
geral de valoragcdo de s mesmo (BOWLING, 1997). E, no caso das criangas e
adolescentes (nesse caso, levando em consideragdo os submetidos ao convivio a

longo prazo com uma condi¢do morbida), qual seria o conceito de QV?
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Para criancas e adolescentes doentes, “bem-estar” pode significar “...0
quanto seus desegjos e esperancas se aproximam do que realmente esta acontecendo.
Também reflete sua prospeccado, tanto para si quanto para os outros...” e “...€ muito
sujeita a alteracbes, sendo influenciada por eventos cotidianos e problemas
cronicos’ (HINDS, 1990). Pal (1996) considerou que 0s instrumentos que se
propdem a mensurar esta “variavel” diferem muito quanto a importancia que dao a
funcdo familiar e as relagdes sociais como fatores para o bem-estar da crianca.
Também entendeu que h& pouca congruéncia entre as concepcdes de papel e fungdo
normal da crianca em cada idade, dentro de e entre va&rios contextos sociais. A
possibilidade de que a experiéncia da enfermidade sgja um evento de valor Unico, e
cujo padrédo desenvolvimental ndo seja passivel de comparagéo a qualquer outro, foi
levantada.

Jenney e Campbell (1997) criticaram a falta de defini¢Oes para QV entre os
autores que com este conceito trabalham, e Bradlyn e Pollock (1996) a definiram
como multidimensional, incluindo, mas ndo se limitando, ao funcionamento social,
fisico e emocional da crianca e adolescente e, quando indicado, de sua familia,
devendo ser um par@metro sensivel as ateragdes que ocorram no evoluir do
desenvolvimento. Eiser (1997) criticou o definir este conceito a partir das
caracteristicas que ndo possui, sublinhando a atencéo que € dada as incapacidades
adquiridas ou um ideal de conjugacdo de aspiractes e experiéncia. Também chamou
a atencdo para a diferenca crucia entre o que é QV, na visdo de um adulto e da
prépria crianca.

Lindstrém (1994) considerou um modelo ideal, englobando quatro esferas

de vida - a esfera global (sociedade e macro-ambiente), a esfera externa (condigoes
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socio-econémicas), a esfera inter-pessoa (estrutura e funcdo do apoio social) e a
esfera pessoa (condigdes fisicas, mentais e espirituais), de aplicacdo universal. Na
sua opinido, no caso da crianga, as esferas global e externa estariam acima de
qualquer esfera, sendo super-valorizadas, porque as criangas nascem e se
desenvolvem nestas circunstancias, diferentemente do adulto, que as tem como
bastidor de seu momento atual. Em especia, as condi¢cbes promotoras de salide
seriam essenciais, dada a vida que terdo pela frente. A pedra filosofa seria a
equalidade - dentro do principio “pelos melhores interesses da crianca” .

Diversos estudos tém tentado desenvolver e avaliar instrumentos voltados
para a avaliagdo da QV na infancia e na adolescéncia, com graus variados de
abrangéncia, restricdo, competéncia e sucesso (ou fracasso). A maioria, na verdade,
mede desempenho, e muitas vezes voltado para a constatagéo de limitagOes (ou sua
auséncia) vinculadas a uma determinada condicdo moérbida, como o grau de
mobilidade e independéncia nas atividades de vida didia (TAKEl e
HOKONOHARA, 1993; MURRAY e PASSO, 1995) em pacientes com artrite
reumatéide juvenil; capacidade fisica e pulmonar em asmaticos graves, etc. No
entanto, podemos resumir os tipos de questionarios (com itens agrupados em
dominios ou dimensdes) e as caracteristicas principais implicadas na sua construcéo,
conforme segue (SILVA, 2000):

a) Questionérios gerais de QV: utilizados em diferentes tipos e graus de
doencas e em diferentes populacdes; Uteis para detectar mudancas no estilo de vida e
limitacBes sociais, muitas vezes ndo detectaveis pelas avaliacles tradicionais. Sdo

menos sensiveis na deteccdo de mudancas clinicas na evolucéo do paciente;
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b) Questionérios especificos de QV: utilizados em grupos especificos, com a
finalidade de avaliar aspectos também especificos de um estudo; mais sensiveis para
avaliar as mudangas ocorridas em um mesmo individuo no decorrer do tempo;

) Questionarios com funcdo discriminativa: avaliam as conseqliéncias de
uma situacdo conhecida, sobre um grupo de individuos, Uteis para mostrar as
diferencas inter-pessoais. Utilizados tanto para distinguir pessoas pertencentes a
grupos diferentes, quanto para detectar diferencas entre pessoas que, embora
submetidas as mesmas condi¢bes, respondem de maneita diversa;

d) Questionérios com funcdo preditiva: screening para identificar, dentro de
um grupo populacional, quais os individuos com maior probabilidade de vir a
desenvolver determinada condicdo ou manifestacdo. Elaborados a luz de um
conhecimento j& estabelecido, tem a finalidade de detectar mais precocemente as
pessoas consideradas de risco e, conseqlentemente, possibilitar intervencbes mais
precoces;

€) Questionarios com funcdo avaliativa: com capacidade de aferir mudancas,
através do tempo, em um mesmo individuo ou grupo, no dominio de interesse do
estudo, medindo trocas longitudinais em individuos ou grupos e Uteis para
quantificar o beneficio de um tratamento utilizado, ou o custo versus beneficio de um
estudo.

Os instrumentos mais divulgados e utilizados com este fim ndo sdo, na
verdade, construidos para uma avaiacdo de qualidade de vida, segundo as
conceituagOes que foram citadas, mas inferem esta avaliagdo a partir de medidas

indiretas de desempenho (social, fisico, etc.). So exemplos:
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A) a Karnofsky Performance Scale (KARNOFSKY et al., 1948), usada em
estudos com a faixa etaria pediatrica mas desenvolvida para uso em adultos, sem
levar em conta comportamentos como o brincar e o relacionamento com criangas da
mesma idade (IVAN e GLAZER, 1994);

B) a Lansky Play Performance Scale for Children, que se baseia em padroes
de desenvolvimento do brincar avaliado por observacdo do examinador (LANSKY et
al., 1985);

C) a Vineland Adaptive Behavior Scale (SPARROW et al., 1984), que
avalia 0 comportamento adaptativo e se baseia na informagéo dos pais, podendo ser
limitada para avaliar criangas com funcionamento prévio acima da média (IVAN e
GLAZER, 1994);

D) a Child Behavior Checklist (ACHENBACH e EDELBROCK, 1983), que
€ muito popular na avaliagdo do comportamento infantil, mas que se baseia em dados
fornecidos pelos pais, de uma quantidade maior ou menor de sintomas, e ndo se
congtitui numa real afericdo de qualidade de vida, assim como escalas especificas
para algumas doencas em especial, como a artrite reumatéide juvenil (DUFFY et al.,
1997), que priorizam sintomas fisicos, desempenho motor, etc.

Mulhern et al. (1989b) propdem as seguintes caracteristicas como essenciais
aum instrumento de avaliagdo de QV:

1) incluir a abordagem da funcéo fisica, desempenho escolar e ocupacional,
gjustamento social e auto-satisfacao;

2) ter sensibilidade para detectar os problemas funcionais mais comuns de
criangas com cancer (e, aqui, podemos acrescentar “e outras doengas cronicas’);

3) ser confidvel e valido para o grupo de pacientes em que sera utilizado;
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4) ser breve, simples, facil de administrar e computar, e reprodutivel;

5) valer-se de informacéo de cuidadores familiares ao trato com a crianca;

6) ser corrigido para aidade, sob normas populacionais;

7) estar adequado para detectar desempenho acima da média;

8) permitir estimativa confidvel do funcionamento pré-maorbido;

9) permitir a crianca capaz de entender o conceito de QV ou seus
componentes a oportunidade de fornecer sua auto-avaliagéo.

Até hoje, nenhum instrumento conseguiu abranger todas essas
caracteristicas (GLAZER e IVAN, 1995).

Quando dos primeiros levantamentos de QV nainfancia, muitos estudos que
se propunham a avaliar a QV de pacientes com cancer infantil e outras condigdes
cronicas fizeram uso de dados obtidos a partir da aplicagéo da Vineland Adaptive
Behavior Scale (SPARROW et al., 1984), uma escda de avaiacdo de
comportamento adaptativo que em nada se assemelha a um instrumento destinado a
apreensdo da percepcao de bem-estar, além de se basear na informac&o do cuidador,
enfocando um desempenho, uma adequacdo social, 0 que de forma alguma
corresponde necessariamente a satisfacdo e bem-estar.

Canning e Kelleher (1994b) avaliaram a sensibilidade, especificidade, valor
preditivo positivo e negativo de trés diferentes instrumentos de rastreamento para
transtornos emocionais e de comportamento na infancia e adolescéncia entre 112
criangas e adolescentes cronicamente doentes e seus pais. Os desempenhos da Child
Depression Inventory (CDI), do Pediatric Symptom Checklist (PSC) e do Child
Behavior Checklist (CBCL), a0 detectar transtornos emocionais e comportamentais,

foram comparados aos diagndsticos obtidos pela aplicacdo de uma entrevista
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psiquiétrica estruturada, a Diagnostic Interview Schedule for Children, Version 2.1,
evidenciando, entre os primeiros instrumentos, uma ata especificidade, em
detrimento de baixo desempenho nos demais parémetros, ndo sendo Uteis no
rastreamento de condi¢des psicopatolégicas em criancas e adolescentes com
condicbes médicas cronicas.

Varni et al. (1998) desenvolveram um inventario especifico para a avaliagdo
de portadores de cancer, com versdes para aplicacdo em criangas e adolescentes, o
Pediatric Cancer Quality of Life Inventory (PCQL), com uma escala de 4 pontuactes
detipo Likert, abrangendo cinco dominios:

1) desempenho fisico;

2) sintomas rel acionados a doenca e ao tratamento;

3) desempenho psicol bgico;

4) desempenho socid; e

5) desempenho cognitivo, com o intuito de ser um questiondrio focalizado
sobre o problema ou sintoma, dentro da expectativa conceitual de que problemas
relacionados a salde possam ser solucionados com uma associacdo de abordagens
biomédicas e bio-comportamentais, constatando discrepancia nos dados colhidos
junto a0 paciente e ao cuidador, ocorréncia frequente entre estudos deste tipo,
conforme discutiremos mais a frente.

Manificat e Dazord (1997) desenvolveram, recentemente, uma escala de
auto - avaliacdo subjetiva de QV na infancia (AUQEI — Autoquestionnaire Qualité
de Vie Enfant Imagé), visto encontrarem na literatura apenas avaliacfes baseadas em
parametros objetivos e funcionais (MANIFICAT et al., 1993). E um instrumento que

busca avaliar a sensacdo subjetiva de bem-estar do individuo em quest&o, partindo da
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premissa de que o individuo em desenvolvimento é e sempre foi capaz de se
expressar quanto a sua subjetividade. Nés, enquanto adultos, € que teriamos perdido
a capacidade de entender sua “linguagem” peculiar. Paralelamente, ele se constitui
num instrumento genérico que torna possivel a comparacéo entre pacientes af etados
por alguma doenca e individuos com boa salde, Util por ser capaz de verificar os
sentimentos da crianga em relacéo ao seu estado atual, ndo a avaliando a partir de
inferéncias com base no seu desempenho ou produtividade.

Essa escala leva em conta o nivel de desenvolvimento (que influencia as
&reas de investimento pessoal de cada individuo, o poder de informagdo, a
capacidade de se pronunciar a respeito de seu estado de satisfacéo, o nivel cognitivo
e a capacidade de manter sua atencdo sobre um determinado tema), a dependéncia
fisica, psiquica e juridica, e as particularidades da aplicacdo de um questionério a
uma crianca. As autoras enfatizam a necessidade de vaidé&lo em diferentes
populacBes e em diferentes contextos patolégicos, com o intuito de ampliar a
abrangéncia de avaliagdo da crianca doente.

Este instrumento foi validado em nosso meio (ASSUMPCAO JR. et al.,
2000), a partir da aplicagdo em mais de 300 criangas de 4 a 12 anos, com o objetivo
de viabilizar uma abordagem do grau de satisfacdo, a partir da 6tica do proprio
paciente pediétrico, tendo sido considerada como uma ferramenta de fécil aplicagéo,
apesar de necessitar de supervisao quando utilizada com criangas menores, mas ainda
assim dispensando pouco tempo para sua aplicacéo, caracterizando uma popul agéo,
aparentemente normal, que pode servir como padréo para, a partir dela, serem

caracterizadas particularidades de outras popul agdes comprometidas, objetivando um
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acesso a natureza do estado de salide do individuo em relacdo as implicacdes na sua
QV, fator esse que deve ser considerado um dos pontos basi cos da prética médica.

A crianga com cancer vive mudangas em todos os niveis de sua vida, antes
mesmo de ter a confirmagao definitiva de sua doenca. A percepcédo de que algo ndo
val bem com seu corpo é acompanhada pela observacdo das reacfes dos adultos que
a cercam — preocupacdes, medos, dividas e angustias passam a fazer parte de seu
cotidiano. Sua rotina de vida é transformada e o processo de adaptacdo as novas
situacdes que a doenca impde demanda esforcos em intensidade e extensdo variavel
(FRANCOSO e VALLE, 1999), principamente durante o primeiro ano apos o
diagndstico.

As ameagas vividas pelo homem sdo geramente expressas através de
figuras ou simbolos (TORRES, 1999). Segundo Neerwein (1981), metaforicamente,
as emocdes e imagens que o cancer desperta, de modo geral, correspondem aidéiade
um caranguejo, animal noturno, que vive quase sempre em profundidade, invisivel, e
que se desloca de maneira caracteristica: de lado, mal coordenada e imprevisivel.
Agressivo, de olhos fixos, apodera-se inexoravelmente de sua presa que, depois,
tortura até a morte. Assim, o termo cancer designa um grupo de doencas que parece
vir de nenhum lugar, ataca sem avisar e pode potencialmente se localizar em
qualquer lugar e em cada lugar dentro do individuo. E tido como desgastante,
corrupto, traidor, invisivel, aém de ser considerado uma “gravidez demoniaca’
(SONTAG, 1984), devido ao crescimento desordenado. Quanto aos tratamentos,
muito agressivos, sdo denominados por meté&foras de guerra: guerra quimica
(quimioterapia), guerra de misseis (radioterapia), etc.

O céncer é fator estressor sobre o paciente e a familia em relagdo a diversas
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particularidades. A propria familia se torna restrita e vivencia uma constric¢do nas
suas perspectivas existenciais. A ansiedade frente ao futuro pode ser examinada nas
reacOes a incidentes ocasionais do cotidiano, super-valorizados como de risco a sua
vida, independente da noticia da cura (KAZAK, 1998). Ha incerteza e soliddo no
discurso destes pais (VAN DONGEN — MELMAN et al., 1995), mesmo anos apos a
alta. Hoekstra-Weebers et al. (1999) chamaram a atencdo para 0 maior risco em pais
ansiosos como caracteristica de personalidade, prévia ao processo. O modelo
baseado na teoria de Lazarus e Folkman (1984) sobre estresse e enfrentamento da
umaidéiamais clara dos fatores possivel mente envolvidos (Fig. 2 - ANEXOS).

Enquanto objeto de estudo, a doenca na infancia, de modo geral, é vinculada
fortemente a imagem de uma experiéncia extremamente negativa e avassaladora,
algo que deveriamos, como cuidadores, ser capazes de “apagar” da meméria do
individuo para propiciar uma melhor evolugdo desenvolvimental, quase como se
tivéssemos que indenizar a crianga por “permitirmos’ que passe por tal sofrimento.
No entanto, € imperioso que nos lembremos da importancia das experiéncias
“negativas’ como solo para 0 desenvolvimento da tolerancia a frustracéo, que é uma
capacidade essencial de ser adquirida para que o ser humano sobreviva e elabore os
futuros conflitos e perdas que por certo virdo, e alguns autores ja atentam para esta
faceta importante da evolucéo da crianca cronicamente doente (POSTLETHWAITE
et al., 1996; JENNEY e CAMPBELL, 1997).

Hernandez et al. (1993) avaliaram 55 pacientes portadores de fibrose cistica,
enfocando a QV, considerada boa, a partir de medidas objetivas de salde fisica e
mental; subjetivas, a partir da adaptacdo psicossocial e a adaptacdo familiar ante

situagdes novas, segundo a 6tica dos pais dos pacientes. Orenstein et al. (1989), ao
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avaiar pacientes de 7 a 36 anos, portadores desta mesma condicdo, ressaltaram a
importante discrepancia que existe entre a qualidade do “bem-estar” e a condicéo
pulmonar e desempenho em provas ergométricas. Czyzewski et al. (1994), avaliando
criancas e adol escentes com fibrose cistica, além de constatar as discrepancias entre a
avaliacdo parental e a do proprio paciente a respeito de sua satisfacéo,
surpreenderam-se com a discrepancia entre o grau de socializacgo dos adolescentes e
seus escores de qualidade de bem estar, refletindo, provavelmente, uma maior
exigéncia para consigo frente aos pares, em funcéo de suas limitacfes fisicas. Juniper
(1997) abordou a importancia da avaliagcdo da QV relacionada a salde (health
related quality of life) em pacientes portadores de asma, apesar da predilecéo dos
estudos existentes por provas de fungdo fisica e desempenho quanto as condicdes
respiratorias.

Austin et al. (1994) compararam a QV de criangas portadoras de epilepsia
infantil e asma, abordando 4 dominios: fisico, psicoldgico, socia e escolar,
constatando o0 maior comprometimento dos asmaticos no ambito fisico e dos
epilépticos nos demais dominios. Gilliam et al. (1997) surpreenderam-se com 0S
baixos escores em relacdo a QV nos dominios de fungdo fisica, salide geral e auto-
estima, apesar do controle das crises epilépticas com psicocirurgia, considerando
serem necesséarias investigagdes mais profundas da natureza e significado destes
resultados. Souza (1999) ressaltou a importancia de avaliar pacientes com epilepsia
infantil ndo apenas do ponto de vista de controle das crises, mas também a partir de
uma abordagem psicossocial, mas ao participar da elaboracdo de um inventério
simplificado de QV na epilepsia infantil (FERNANDES e SOUZA, 1999), priorizou

a percepcdo parental, assm como ocorreu quando do desenvolvimento de um
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instrumento de avaliagdo de QV em epilepsia cronica da infancia, desenvolvido por
Hoare e Russall (1995).

Uma perspectiva muito enfocada pelos pesquisadores nesta area envolve a
evolugdo psicossocial na idade adulta destes individuos, convivendo com a doenga
em suas vidas por longos periodos, como uma medida de salide mental — o grau (e
qualidade) da insercéo do individuo na comunidade; sua visdo do processo da doenca
em suas vidas, o desempenho académico, profissional, social; o estado civil,
constituicdo de prole, etc. O conceito de sobrevivente se aplica a qualquer pessoa
com diagnéstico de cancer (ou outra doenca de evolucdo cronica), desde a sua
deteccdo. De fato, tende-se a restringir este termo aos que a ele sobrevivem sem
intercorréncias maiores por tempo prolongado, fora de tratamento e em remissdo ha
muitos anos (apud PICADO, 1998).

Holmes e Holmes (1975), ao entrevistarem 124 sobreviventes com mais de
10 anos de sobrevida e que tinham menos de 15 anos quando do diagnéstico de
cancer, constataram que 50% nédo apresentavam sequelas, mas 14,5% tinham algum
tipo de prejuizo funcional fisico ou mental, consideravel, sem caracterizar sindrome
psiquiétrico. Apenas 14 pacientes tiveram algum tipo de problema na esfera escolar;
36 dos que ndo se casaram (eram ao todo 41) valorizaram a doenca como
responsavel por tal fato e, dentre os casados, 34 tinham filhos. Noventa dos 124
pacientes ndo apontaram o cancer como digno de algum efeito sobre sua vida atual;
12 consideraram-no gerador de efeitos graves, e 13 consideravam ter sido o cancer
um fator positivo em suas vidas!

Somerville (1990) realizou um levantamento de 2000 individuos (entre 15 e

65 anos de idade), com antecedente de cardiopatia congénita (transposicao de
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grandes vasos ou tetralogia de Fallot), submetida a cirurgia cardiaca, 75% deles
durante a infancia. 86% dos 28 operados por transposicéo de grandes vasos, com
idades entre 15 e 29 anos de idade, levavam vidas normais ou com prejuizo minimo,
havendo duas gestacfes de sucesso, com prole normal. Dentre os 211 corrigidos por
tetralogia de Fallot, o desempenho global era melhor. Trés quartos dos pacientes que
necessitaram de internacdo mais tardiamente na vida sofreram intervencdes cardiacas
“radicais’ ou “paliativas’ durante a infancia, principalmente devido a arritmias (e
marca-passos), endocardites, complicagdes de doenca vascular pulmonar e disfuncéo
miocardica, além da indicacdo de nova intervencdo cirdrgica. Além disso, cresceu o
volume de pacientes mais “velhos’ que sdo encaminhados para seguimento
ambulatorial tardio para, além da supervisdo cardiolégica, serem orientados a
respeito dos problemas com que se defrontam quando da maturidade, tentando obter
Seu espaco na comunidade.

Ao examinar a literatura pertinente, dificilmente podemos tirar conclusoes
dos estudos realizados de uma forma geral, tendo em vista as dificuldades
metodoldgicas inerentes: heterogeneidade das amostras, medidas de evolucéo
variaveis, e diferentes grupos controles (GLEDHILL et al., 2000). No entanto, a
evolugcdo a longo prazo pode ser apenas decorréncia da qualidade do atendimento
pediatrico e psicol6gico. Além disso, a constatacdo de prejuizos (em geral, discretos)
nas aquisi¢cbes académicas, profissionalizacao e independéncia destes individuos ndo
leva em consideracdo indicadores subjetivos que sugerem que a vivéncia da doenca
cronica pode alterar a visdo do individuo sobre quais objetivos sdo significativos na

vida, como parte de um processo maturacional e adaptativo (COUSENS et al., 1988).
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Como podemos constatar dentre trabalhos realizados no meio médico
abordando a QV do doente crénico pediétrico, € pouco freqliente na literatura a
preocupacdo com a elaboracdo de métodos ou instrumentos que apreendam a
percepcao e repercussdo da doenca do ponto de vista do paciente, resultando em
grandes discrepancias quanto a resposta a evolucdo clinica. Este tipo de preocupacao,
na verdade, ainda é muito recente dentre os estudos realizados, e as dificuldades de
uma abordagem t&o complexa, por envolver um individuo em desenvolvimento,
também quanto a sua capacidade de expressao, acabam por gerar uma maior timidez

nesta area, COm poucas e esparsas tentativas pioneiras.
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1C. ARTRITE REUMATOIDE JUVENIL: HISTORICO;

CONCEITO; PREVALENCIA; QUADRO CLINICO.

O termo “reumatismo” provém do grego, rheumatismos, fluxo, e quem
primeiro o utilizou foi Galeno (DIEPPE, 1988). Artrite também é derivada do grego,
unindo arthron, articulacdo, junta, e o sufixo —itis, inflamacdo. Landré-Beauvais, em
1800, foi quem primeiro identificou a artrite reumatéide (AR), com a denominacéo
de “la goutte asthénique primitive”, sendo sua denominagdo atua criada por Garrod
em 1859, que a diferenciou da gota e da febre reumatica (BY WATERS, 1998); no
entanto, € possivel que Hipdcrates j& houvesse diagnosticado a AR quatro séculos
antes de Cristo (CASSIDY E PETTY, 1995). A distincéo entre a AR e a osteoartrose
foi descrita por Goldthwait, do ponto de vista clinico, em 1904, e por Richardson, do
ponto de vista patol 6gico, em 1909 (BY WATERS, 1998).

A descricdo da artrite reumat6ide na infancia, em fins do século X1X, ndo
foi um grande avanco, visto que o campo da Pediatria ainda ndo havia sido
estabelecido, como é hoje em dia. Caravaggio, em 1608, foi o primeiro artista a
retratar, em um quadro intitulado “II Amore Dormiente” (Figura 3), uma crianca do

sexo masculino com poliartrite cronica e atrofia muscular difusa, configurando,
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possivelmente (ESPINEL, 1994), o primeiro caso descrito de artrite reumatéide
juvenil (ARJ). Garrod, em seu livro “Gout and Rheumatic Gout”, de 1876
(BYWATERS, 1998), descreve e publica gravura de um menino cuja doenca se
iniciou aos trés anos de idade (“...a artrite reumatéide pode surgir em qualquer
idade...”).

Na segunda metade do século X1X, houve muitas descri¢bes de casos de
inicio na juventude, detalhados e publicados na Gré&aBretanha por Llewellyn
(LLEWELLYN, 1909), sendo muitos de origem francesa. Havia, inclusive, citado
neste levantamento, um caso brasileiro (BYWATERS, 1977), de inicio aos 2 anos e
meio de idade, descrito por Carlos Arthur Moncorvo de Figueiredo (na tese “ Estudo
sobre o rheumatismo chronico nodoso na infancia e seu tratamento” ) e traduzido do
portugués por Mauriac, cujo texto foi publicado em Paris em 1880, com 140 paginas
e 112 referéncias bibliogréficas, incluindo muitos autores britanicos e norte-
americanos.

Um dos casos melhor descrito a essa épocafoi relatado por Cornil, em 1864,
em publicacdo a respeito de quatro pacientes, sendo notavel o relato da autépsia de
uma paciente falecida aos 28 anos (por provavel amiloidose secundaria), apds o
desenvolvimento de uma poliartrite crénica e deformante de inicio subagudo, aos 12
anos de idade (BYWATERS, 1998). Estas descriches eram quase sempre
retrospectivas, a respeito de poliartrites cronicas em adultos, que se iniciaram na
infancia. Sua evolucdo inicial no até entdo negligenciado campo da Pediatria se
confundia com a da febre reumatica aguda.

A primeira revisdo sobre a ARJ foi publicada em forma de tese, por

Diamantberger (1891), descrevendo dois casos de sua propria experiéncia clinica e
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36 de outras descricBes, com referéncias bibliogréficas detalhadas, chamando a
atencdo para a heterogeneidade do inicio da doenca, sua predominancia em meninas,
0 acometimento de coluna cervical e articulacdo témporo-mandibular, aém do
envolvimento ocular. Este autor também notou que criangas geramente
apresentavam melhor prognéstico que adultos com artrite crénica.

No entanto, o primeiro levantamento de um campo limitado foi realizado
cinco anos mais tarde, por George Frederic Still, recém-formado e trabalhando no
arquivo do Great Ormond Street Hospital for Sick Children, o primeiro hospital
infantil da Gréa Bretanha, fundado em 1852, com dez leitos. Still tornou-se o primeiro
médico inglés a limitar sua prética clinica as doencas infantis, e o primeiro professor
de Pediatria do King's College Hospital Medical School (Londres). Tendo visto 19
casos de ARJ em 2 anos de residéncia, aos quais Ssomou mais 2 casos previamente
arquivados, apresentou seu artigo a Roya Medica and Chirurgical Society de
Londres, artigo este notavel, gracas a categorizacdo dos casos em diversos grupos
nosol dgicos, processo que persiste desde entdo (HAMILTON, 1986).

Still detalha o surgimento da ARJ quase sempre “antes da segunda
denticdo”, mais freglientemente em meninas, e geramente de inicio insidioso.
Descreve em detalhes um inicio agudo em 12 criangas, que desenvolveram
linfadenopatia, esplenomegalia e febre, além da pleurite e pericardite (0 hoje
denominado subtipo sistémico), mas ndo ha mengado sobre 0 exantema caracteristico.
Still percebeu que com frequiéncia ndo havia artralgia, e estas criangas apresentavam
tendéncia a contraturas precoces e atrofia muscular, com acometimento frequente da
coluna cervical em fases muito precoces da doenca. Com base nas diferencas

marcantes entre as manifestagcdes da doenca no adulto e na crianga, Still sugeriu que
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a ARJ poderia ter uma etiologia diferente da AR e incluir mais de uma doenca. Sua
descricdo cléssica € um exemplo notavel da observacéo clinica“ao pé do leito”, e até
hoje aforma de inicio sistémico da ARJ é freqlientemente denominada de “ doenca de
Still” (CASSIDY e PETTY, 1995).

O que havia levado ao aumento abrupto na descricdo de casos de uma
entidade téo rara, se comparada as outras condicfes tao freqlentes aquela época?
Com a Revolucéo Industrial na Gré-Bretanha, tornou-se freqlente a exploracéo do
trabalho infantil, a desnutricdo, as infeccdes, 0 abuso e a negligéncia para com a
crianga, 0 que por sua vez provocou um movimento (principalmente vitoriano e
cristéo) de criagéo de casas, abrigos, orfanatos e hospitais de caridade, voltados para
0 atendimento a infancia. Em meio a este mosaico de condic¢des clinicas causadas ou
agravadas pelos maus-tratos, uma entidade como a ARJ sb poderia chamar a atencéo
se concentrada em hospitais, na forma de casos mais crénicos e menos
freqUentemente fatais. Além disso, o desenvolvimento de novas técnicas de higiene,
0S nhovos conhecimentos sobre 0 escorbuto e as doengas infecciosas e a reducéo
dramética dos casos de variola, a partir da instituicdo da vacinagdo, provocaram
avancos na salude infantil, mas apenas para a melhor identificacdo das ainda
invenciveis doencas crénicas (BY WATERS, 1998).

A partir dai, até 1940, pouco se progrediu na pesquisa sobre a ARJ, apesar
da publicacéo de aguns relatos esporadicos e pequenas séries de pacientes, e
aspectos individuais (manifestacOes extra-articulares, principalmente) passaram a ser
descritos com maior detalhamento. Uma das melhores publicacdes deste periodo foi
a de Sury, em 1952, congregando 158 casos descritos e seguidos, 0 que € mais

importante, além de 102 referéncias citadas, abrangendo de 1864 a 1951 (SURY,
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1952). O termo ARJfoi utilizado pela primeira vez na literatura médica em 1946, por
Coss e Boots. Estes autores incluiram todos os casos de artrite cronica da infancia
sob a denominacéo de ARJ, inclusive a doenca de Still (COSS e BOOTS, 1946).

Ap6s a Segunda Guerra Mundia, o estudo da ARJ renasceu, com a
melhoria da salde infantil, a partir da melhor distribuicdo de alimentos, novas
técnicas de tratamento de fraturas, hemorragias e infeccdes, desenvolvimento de
antibidticos e reducdo da frequéncia de febre reumética, a partir do surgimento de
novas medidas terapéuticas. Os leitos hospitalares, até entdo repletos de casos de
febre reumédtica, passaram a ser ocupados por pacientes com artrite crénica. Surge
uma unidade de pesquisa em reumatismo no Taplow Institute, na Inglaterra. Em
1948, a partir do desenvolvimento do conceito de auto-imunidade, cresceu o
interesse pela ARJ em todo o mundo. A partir da década de 50, a nova visdo da
infancia, a humanizacdo da Medicina, a escolarizacdo obrigatéria de pacientes
internados (em alguns paises desenvolvidos) e a reintegracéo dos pacientes crénicos
a suas familias e comunidades deflagrou um novo desafio: 0 desenvolvimento de
técnicas e servicos de reabilitacdo, além da necessidade, cada vez mais clara, de se
minimizar as dificuldades causadas pela incapacidade fisica, em busca do
desenvolvimento da independéncia, auto-estima e auto-determinacdo destes
pacientes (BY WATERS, 1998).

A causa da ARJ permanece desconhecida. Apesar do habito de se referir a
ARJ como uma condi¢do Unica, € mais provavel que congregue trés ou mais doencas,
cuja caracteristica primordial é a artrite crénica, cada qual com as mesmas ou
diferentes causas, interagindo com predisposi¢cdes imunogenéticas especificas, que

resultam na expressdo clinica heterogénea destas condicbes (CASSIDY e PETTY,
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1995). Possivelmente interferem na etiopatogenia da doenca diversos fatores, com
importancia variavel. Etiologias possiveis incluem: infecgdes, traumas fisicos, fatores
psicoldgicos (MACHADO et al., 1988), alteracbes imunoldgicas e predisposicéo
genética (SILVA, 1997). Dada a ignorancia que ainda impera quanto as possiveis
causas especificas da AR, ndo surpreende que ainda ocorram mudancas constantes na
terminologia que descreve e classifica as doencgas reuméticas (CASSIDY e PETTY,
1995), havendo discrepancias inclusive quanto a nomenclatura (vide Quadro 1C.1 -
ANEXOS), sendo um exemplo a distincdo entre a classificacdo da Academia
Americana de Reumatologia (que utiliza o termo “artrite reumatéide juvenil”) e ada
Liga Européia Contra 0 Reumatismo (que a denomina “artrite crénica juvenil” -
ACJ), com diferentes critérios de diagnéstico (WHITE, 1998).

Em 1997, o Grupo de Classificagdo do Comité Permanente Pediétrico da
Liga Internacional de AssociagOes pela Reumatologia desenvolveu uma nova
classificagcdo (que se utiliza do termo “artrite idiopdtica juvenil” para designar a
artrite, de inicio até os 16 anos de idade, com duracdo de pelo menos 6 semanas e
sem causa detectavel), definindo sete grupos (vide Quadro 1C.2 - ANEXQS), com o
intuito de habilitar a identificacdo de grupos homogéneos de criangas com artrite
cronica, buscando facilitar a pesquisa imunogenética e de outras ciéncias basicas, a
epidemiologia, estudos sobre a evolucéo e ensaios terapéuticos (PETTY et al., 1998).
Optarei, portanto, por prosseguir com o uso do termo artrite reumatéide juvenil, de
uso corrente em nosso meio. A ARJ € a segunda doenca reumatica pediétrica mais
comum em nosso meio, aém de ser uma das doencas cronicas infantis mais

fregliente, e importante causa de incapacitacao fisica (WHITE, 1998).

62



63

A ARJ é uma doenca rara, mas sua frequiéncia real na populacdo ainda é
desconhecida. Em revisdes historicas, 2,7% (NORCROSS, 1959) a 5,2% (BARKIN,
1952) de pacientes portadores de AR apresentaram inicio da artrite com menos de 15
anos de idade, sendo a AR descrita em todas as etnias e regides geogréficas (MOE e
RYGG, 1998; OZEN et al., 1998; KIESSLING et al., 1998; ARGUEDAS ¢t al.,
1998; OEN e CHEANG, 1996; MANNERS e DIEPEVEEN, 1996; DENARDO et
al., 1994; GARE e FASTH, 1992; PAGAN e ARROYO, 1991; KHUFFASH et al.,
1990; BOYER et al.,, 1988; OEN et al., 1986; HAFFEJEE et al., 1984,
ROSENBERG et al., 1982). Contudo, a presenca fregliiente de sintomas
reumatol6gicos na populacdo infantil acaba por diluir os reais nimero da ARJ,
dependendo dos critérios utilizados para classificar os dados obtidos nestes
levantamentos populacionais (ALARCON, 1995).

Estudos gue se utilizam de metodol ogia semelhante definem umaincidéncia
de 5 a 18 e uma prevaléncia de 30 a 150 casos por 100.000 criangas sob risco com
menos de 16 anos de idade (GARE, 1998). A ARJ é duas vezes mais fregiiente em
meninas que em meninos (AARON et al., 1985), mas a forma sistémica atinge
ambos os sexos igualmente (CASSIDY e PETTY, 1995). No Brasil, ndo existem
estudos epidemiol 6gicos sobre o assunto, mas experiéncias isoladas de servigos de
referéncia (SILVA, 1997). A Unidade de Reumatologia do Instituto da Crianca do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo (ICr-
HC-FMUSP) vem registrando desde 1984 uma média de 10 a 12 casos novos por ano
(KISS, 1994).

Os critérios atuais para o diagnostico da ARJ incluem presenca de artrite

fixa em uma ou mais articulacbes por periodo superior a 6 semanas (ou artrite
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cronica) em menores de 16 anos de idade, e a exclusdo de outras formas de artrite
juvenil. Ap6s 6 meses de evolucdo, trés principais subtipos de inicio podem ser
identificados, podendo se associar a diferentes prognosti cos:

A) o deinicio pauciarticular (quatro ou menos articulacdes envolvidas) € o
mais comum, representando 55 a 75% dos casos;

B) o de inicio poliarticular (cinco ou mais articulagdes envolvidas) é
responsavel por 15 a 25% do total dos casos,

C) aARJ de inicio sistémico responde por 10 a 20% do grupo, e é definida
pela artrite, associada a picos febris diarios de até 39.5°C, por pelo menos duas
semanas, com ou sem o exantema tipico (WHITE, 1998). Uma dissertacdo
recentemente apresentada em nosso meio (SILVA, 1997), avaliando 408 pacientes de
um servico de reumatologia pediétrica terciério, com diagnostico de ARJ, detectou
114 (28%) portadores da forma poliarticular, 127 (31%) da forma pauciarticular e
167 (41%) daforma sistémica.

No subtipo pauciarticular, exceto pela uveite crénica (presente em 20% dos
pacientes, e em gera assintomatica), 0s pacientes ndo apresentam sintomas
sistémicos, sendo mais freqlente o acometimento dos joelhos, seguidos pelos
tornozelos e cotovelos. As articulacbes dos quadris geralmente sdo poupadas nestes
casos (ANSELL, 1977). Em cerca de 50% dos casos de ARJ pauciarticular, apenas
uma articulacéo é acometida, geralmente o joelho (CASSIDY et al., 1967).

No subtipo poliarticular, o inicio € em gera insidioso, com envolvimento
progressivo de articulagOes adicionais. A artrite pode ser remitente ou indolente,
tende a ser simétrica, e geramente envolve as grandes articulacbes dos joelhos,

punhos, cotovelos e tornozelos. O acometimento de pequenas articulages das méaos
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e dos pés ocorre mais tardiamente na evolugdo deste subtipo, com 20% apresentando
envolvimento metacarpo-falangeano, e uma propor¢cdo semelhante apresenta
acometimento das articulagOes interfalangeanas proximais das méos. Um quarto dos
casos apresenta atividade da doenca em articulagdes interfalangeanas distais das
maos, geramente dos segundo e terceiro dedos. Também ¢é freqlente o
acometimento das articulagbes metatarsofalangeanas e interfalangeanas proximais
dos pés, sendo a coluna cervical e a articulagdo témporo-mandibular muitas vezes
atingidas. Os sintomas sistémicos sdo variaveis, mas em gera ndo tdo agudos ou
persistentes quanto no subtipo sistémico. A uveite cronica esta presente em 5% dos
casos (ANSELL, 1980). Um importante grupo do subtipo poliarticular envolve
criangas, em geral meninas, com inicio durante o fina da infancia ou na
adolescéncia, e que apresentam positividade para o fator reumatéide. Tal grupo
especifico evolui geralmente como o de adultos portadores de AR, com nédulos
reumatoides, inicio precoce da sinovite erosiva, e um curso cronico (CASSIDY e
PETTY, 1995).

No subtipo sistémico, as manifestacdes extra-articulares podem preceder o
desenvolvimento de artrite explicita em semanas ou meses; raramente, anos. Apesar
de poder persistir por meses ou anos, raramente surge pela primeira vez mais tarde,
durante a evolucdo dos outros subtipos. Seu sintoma cardinal é a febre em atos
picos, acima de 39° C, diariamente ou a cada dois dias, ocorrendo em geral ao final
da tarde ou inicio da noite, acompanhado do exantema caracteristico, com um rapido
retorno a linha de base de temperatura, ou abaixo dela (CALLABRO e
MARCHESANO, 1967). Seu exantema cléssico consiste geralmente em discretas

méculas e papulas “samdo”, de 2 a 5 mm de didmetro, presente com maior
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fregiiéncia em tronco e extremidades proximais, mas também passiveis de se
desenvolver em face, palmas e plantas. As méculas podem estar circundadas por uma
area de palidez, e as lesbes maiores podem ter uma zona central menos intensa. O
exantema tende a ser migratério e evanescente, podendo desaparecer em poucas
horas, sem deixar vestigios. Sua presenca também pode ser provocada por friccéo ou
arranhdes (a chamada resposta isomorfica ou fendmeno de Kdebner), ou eliciada por
um banho quente ou estresse psicolégico (CALLABRO e MARCHESANO, 1968).
Além da febre e 0 exantema caracteristico, o subtipo sistémico inclui entre suas
manifestagcdes a hepatoesplenomegalia, linfadenopatia, pericardite, miocardite,
valvulite, pleurite e pneumonite (CASSIDY e PETTY, 1995).

A grande freguéncia de manifestagdes extra-articulares enfatiza a natureza
sistémica da ARJ. Anormalidades no crescimento e desenvolvimento em geral,
ateracOes localizadas de crescimento, nédulos reumatdides e outras alteracOes
cutaneas, linfedema, vasculites, acometimento muscular, envolvimento cardiaco
(pericardite, valvulite e miocardite), pulmonar, linfadenopatia, esplenomegalia,
ateracOes hepdticas, gastrointestinais e neurolégicas, distlrbios endécrinos, auto-
imunes, renal, amiloidose e alteracfes oculares, contribuem, cada qual a seu modo,
na evolucdo e prognéstico destes pacientes (CASSIDY e PETTY, 1995). Este é
varidvel, dependendo do subtipo e curso da doenca (KOBAYASHI et al., 1993;
HULL, 1988).

A evolugdo a longo prazo da ARJ mostra-se mais favoravel do que se
acreditava a principio (SCHALLER, 1984), apesar de algumas seqliel as serem graves
o suficiente para tornar a ARJ uma das principais causas de incapacitacdo fisica na

infancia. A presenca de atividade da doenca ap6s 5 anos do seu inicio e aintroducdo
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tardia de tratamento estdo associadas a maior prejuizo funcional (FLATO et al.,
1998), resultando em prejuizo na evolucdo, que vai de 20%, ao se englobar os trés
subtipos (FUJIKAWA e OKUNI, 1997), a 13.4%, nos portadores do subtipo
sistémico, responsavel pelas maiores taxas de mortalidade (STOEBER, 1981), sendo
menos freglente a remissdo de sintomas nos pacientes com o subtipo poliarticular,
27% (HILARIO et al., 1991).

Um levantamento de 136 pacientes detectou comprometimento funcional
importante em 15 casos apds um ano de evolucdo (PERALTA e PRIEUR, 1990),
havendo relatos de persisténcia de sintomas, associados a problemas degenerativos e
mecanicos, em cerca de 75% dos pacientes (HULL, 1988). O acometimento de
quadril € uma das sequielas mais graves e incapacitantes (JACOBSEN et al., 1992;
PRIEUR et al., 1984; HANSON et al., 1977), além da uveite crénica, que pode levar
a queratopatia, sinéquias, catarata e glaucoma em 30% dos casos com acometimento
ocular (CABRAL et al., 1994; KANSKI, 1990; GALEA et al., 1985), e do
acometimento cardiaco, mais fregliente em portadores do subtipo sistémico

(GOLDENBERG et al., 1992).
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FIGURA 3: Il amore dormiente (Caravaggio, 1608 apud ESPINEL, 1994): crianca

do sexo masculino com poliartrite cronica e atrofia muscular difusa.
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1D. LEUCEMIA LINFOCITICA AGUDA: HISTORICO:;

CONCEITO; PREVALENCIA; QUADRO CLINICO

E provavel que a leucemia, enquanto condic&o clinica, ja houvesse surgido
antes do século dezenove; no entanto, a rara utilizacdo do microscopio na prética
clinica possvelmente foi a causa de sua descoberta relativamente recente
(FERNBACH, 1977). Velpeau é conhecido como sendo quem primeiro descreveu
uma leucemia, ao autopsiar uma florista de 63 anos de idade, falecida em 1827, apos
trés anos de doenca (DAMESHEK e GUNZ, 1958). A paciente apresentava distenséo
abdominal, e na autépsia Velpeau encontrou figado e baco aumentados; do sangue,
disse: “ Mais que sangue, parece pus misturado a corante negro.” Em 1839, Barth
enviou a Donné uma amostra de sangue proveniente de uma autépsia, havendo sido
informado de que a maioria das células era constituida de “glébulos mucosos’; €
provavel que Donné foi o primeiro a descrever o exame do sangue de um leucémico,
mas supbs que estes “glébulos’ representavam pus (DREY FUS, 1957).

Bennet (1845) e Virchow (1845), separadamente, identificaram a leucemia
como uma entidade clinica distinta. Bennet sustentava o principio de que a leucemia
era” uma supuracao do sangue” , enquanto Virchow, por outro lado, acreditava que o

fendbmeno ndo era “ piégeno” , utilizando-se do nome weisses Blut (sangue branco).
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Com a compilagédo de novos casos, logo Virchow se convenceu (VIRCHOW, 1846)
de que a doenca ndo era devida a uma reacdo purulenta, mas ao excesso na producéo
dos “glébulos incolores’ normalmente presentes no sangue, sendo o termo leucemia
introduzido no ano seguinte (VIRCHOW, 1847). Em 1856, este mesmo autor
apresenta uma descricdo anatomo-patologica da doenca que, exceto por alguns
aspectos relativos a suposta origem esplénica, € a mesma até os nossos dias
(VIRCHOW, 1856). A primeira descricdo de uma leucemia aguda foi realizada em
1857, por Friedreich (1857), surgindo rapidamente novas publicagdes, de tal modo
que, trinta anos apos a descricdo de Vel peau, ja se havia definido os principais tipos
clinicos e anatdbmicos da leucemia. Em 1863, Damon publicou uma monografia em
que apresentou, provavelmente, a primeira fotografia de uma crianga com leucemia
(DAMON, 1863). Neumann (1870) observou ser a medula éssea responsavel pela
formacdo de leucdcitos e hemécias, e que os leucOcitos eram provavelmente
provenientes de duas célul as distintas da medula 6ssea.

Erlich (1891), através de técnicas de coloragdo celular, tornou possivel uma
série de estudos sobre detalhes celulares, que estdo em desenvolvimento até os
nossos dias. A partir destas técnicas, tem-se proposto uma série de nomes para
descrever as diferentes sindromes clinicas da leucemia. A leucemia aguda € dividida,
classicamente, em linfocitica e ndo linfocitica (mielocitica, monocitica, etc.),
implicando uma origem celular especifica, e em aguda (“bléstica’, ou de células
indiferenciadas) ou cronica (“diferenciada’), em funcdo do grau de maturacdo das
células envolvidas no processo (FERNBACH, 1977). Hoje, a leucemia linfocitica
aguda (LLA) ¢é considerada uma doenca caracterizada pelo crescimento

descontrolado da populacéo de células linféides imaturas, dentro e além da medula
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Ossea (PUI, 1995), sendo os sinais e sintomas clinicos derivados de um maior ou
menor comprometimento medular e extramedular pelas céulas blasticas
(MARGOLIN e POPLACK, 1997). O diagnostico é feito (AQUINO, 1998) a partir
da andlise de aspirado de medula 6ssea, quando os linfoblastos ou células primitivas
estiverem presentes em contagem superior a 25% entre as células nucleadas (ou sgja,
excluidas as hemécias e plaguetas).

Baseados em caracteristicas morfoldgicas, imunoldgicas, citogenéticas e
biogquimicas dos linfoblastos, as classificacbes dos diferentes tipos de LLA
procuram, na medida do possivel, refletir a diretriz terapéutica e o prognéstico, sendo
importante ressaltar o sistema FAB (French American British Cooperative Working
Group), universa e de aparente vaor prognostico (MILLER, 1981), a
imunofenotipagem (PUI et al., 1993), que se utiliza de um painel de anticorpos
monoclonais especificos para antigenos associados a leucemia humana, e as técnicas
citogenéticas (PUI et al., 1990) que, associadas a imunofenotipagem, constituem-se
no parametro mais importante do ponto de vista classificatério, com grande
discriminagdo prognostica. Ha alguns anos, o National Cancer Institute realizou um
workshop para desenvolver um sistema classificatorio das leucemias linfociticas de
linhagem B (PUI, 1996), definindo dois grupos baseados na idade e contagem
linfocitaria inicial. O grupo de Alto Risco inclui as criangas de até 1 ano de idade e
as maiores de 10 anos de idade, ou aquelas com contagem linfocitaria maior que
50.000 célulasymm?®. As demais integram o grupo de Risco Bésico. Assim, apesar da
importancia reconhecida da caracterizacdo imunoldgica e genética da leucemia, o
consenso classificatério ainda provém de pardmetros clinicos sobejamente

conhecidos (AQUINO, 1998).
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Cerca de 1400 novos diagnésticos de cancer na infancia so feitos a cada
ano na GraBretanha (VAN DONGEN-MELMAN e SANDERS-WOUDSTRA,
1986), sendo a principal causa mortis por doenca em criancas e adolescentes, se
excluidos os bebés (VAUGHAN, 1987). As leucemias, as mais comuns das
neoplasias que acometem esta faixa etéria, ocorrem em 4.2 criangas por 100 mil,
mais frequentemente diagnosticadas entre os 2 e 4 anos de idade (MRAZEK, 1995).
A LLA é a neoplasia mais freqliente na faixa etaria pediarica em todo o mundo
(AQUINO, 1998), representando um terco de todas as neoplasias da infancia (CRIST
e PUI, 1996) e 75% de todas as leucemias (PUI, 1995), com cerca de 2500 casos
novos ao ano, e incidéncia de 3 a 4 casos por 100.000 criangas de origem caucasiana
nos Estados Unidos (YOUNG et al., 1986; GURNEY et al., 1995), sendo que a
incidéncia de LLA em negros é geramente baixa (CRIST e PUI, 1996). Acredita-se
gue a transmissdo de mutages parentais e 0 acometimento por doencas infecciosas
banais da infancia desempenham um papel relevante na génese da LLA, o que
explicaria afaixa etaria mais freqlientemente acometida, no inicio da primeira década
de vida (GREAVES, 1993). E importante também ressaltar que aLLA foi aprimeira
condicdo maligna sistémica singénica curada pela quimioterapia (FREIREICH,
1997).

O pico de incidéncia em idades bem jovens, principalmente entre os 3 e 5
anos de idade, ocorreu historicamente em diferentes épocas e diferentes paises,
coincidindo com momentos de grandes surtos de industrializagcéo (Inglaterra nos
anos 20, Estados Unidos nos anos 40 e Japado nos anos 60), sugerindo serem esses
picos reflexo de diferentes exposi¢cdes ambientais a novos e desconhecidos agentes

leucemogénicos (NEGLIA e ROBISON, 1988). Atualmente, a maioria dos
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investigadores que se dedicam a esta area tende a relacionar o aumento no nimero de
casos ao grande avanco tecnoldgico que permitiu maior especificidade e um grande
nimero de modificacdes no processo de diagndstico, resultando no reconhecimento
de uma maior variedade de leucemias (MILLER et al., 1994). No entanto, todo o
avanco do conhecimento e das pesquisas realizadas ainda ndo permitiu a elucidacéo
daetiologiadaLLA (AQUINO, 1998).

Em nosso meio, as estatisticas ainda decepcionam. No Estado de Séo Paulo
e especificamente na Regido Metropolitana da Grande S&o Paulo, mesmo ndo
havendo registros de morbidade e incidéncia coletados sistematicamente, podemos
tracar algum paradelo com os dados disponiveis de mortalidade e morbidade
hospitalar, tendo em vista que a letalidade desta patologia ainda € bastante ata
(AQUINO, 1998). Segundo dados do Ministério da Salide — DATASUS — para o ano
de 1998, o coeficiente de mortalidade por leucemias entre os menores de 15 anos foi
de 2.15/ 100.000 criancas na Regido Metropolitana da Grande S&o Paulo, e de 1.74/
100.000 criangas, considerando-se todo o Estado (SISTEMA DE INFORMACOES
SOBRE MORTALIDADE, 2000; IBGE, 2000). Dentre os 6bitos por neoplasias na
dita faixa etaria, os ocorridos na Grande Sd0 Paulo decorrentes de leucemia
representam 33% (SISTEMA DE INFORMAC}()ES SOBRE MORTALIDADE,
2000). Ao se avdiar esta alta proporgéo, deve-se considerar que estamos frente a
dados de mortalidade por causa basica e que o termo leucemia pode estar englobando
outras patologias neoplasicas, genericamente (AQUINO, 1998). Além disso, €
sobgjamente conhecida a sub-notificacdo presente em nosso meio, aiada as
deficiéncias no diagnéstico que protelam e falseiam os dados, e da provavel

notificago incorreta (ASSUMPCAO JR. e CARVALHO, 1999), ora no item
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neoplasias, ora no item doencas hematoldgicas. Tendo em vista que a LLA
representa 75% a 80% das leucemias, segundo dados de outros paises (PUI, 1995),
podemos ousar partir destes dados e estimar uma mortalidade por LLA em torno de
1.61 a1.72/100.000 criangas, na Grande S&o Paulo.

Até a década de 40 e, mais propriamente, até o advento da terapéutica
quimiotergpica efetiva, a leucemia era uniformemente fatal, com uma sobrevida de
no maximo dois meses apds o diagnéstico (AQUINO, 1998; WOLFF, 1999). A
década de 40 assistiu também ao advento e inicio da utilizacdo em larga escala da
antibioticoterapia, com grandes progressos na sobrevida desses pacientes, visto que
as infecgbes sGo um dos maiores fatores de morbi-mortalidade nesta populacéo
(RUBIN et al., 1988).

Bastante ilustrativo da evolucdo do prognéstico € o trabalho (RIVERA et
al., 1993) sobre os trinta anos de experiéncia no tratamento da LLA no Saint Jude
Children’s Research Hospital, entre 1962 e 1988. Rivera divide o dito periodo em
quatro “eras’. A primeira seria de 1962 a 1966, cujo esforco era o de prolongar a
remissdo hematol 6gica, com o uso combinado de quimioterdpicos, sem a perspectiva
de propostas eficazes para o tratamento da leucemia do Sistema Nervoso Central. A
sobrevida a essa época era de 9%.

De 1967 a 1979, a curva de sobrevida sobe a 36%, com a administracéo de
radioterapia e quimioterapia intratecal para a prevencéo da leucemia meningea. De
1979 a 1983, a sobrevida passa a 53%, com o uso de doses elevadas de methotrexate
e de epipodofilotoxinas, além do inicio de uma profilaxia eficaz contra o
Pneumocystis carinii, um agente oportunista freqlientemente envolvido na morbidade

desta populacéo.
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Finalmente, a quarta era € marcada pela introducdo dos chamados esquemas
de intensificag&o (quimioterapia sistémica que se utiliza de doses mais elevadas e/ou
combinagles de drogas mais agressivas que o habitual) no inicio da terapia para
todos os pacientes, e pelo uso alternado e rotativo de pares de drogas sem resisténcia
cruzada, durante todo o periodo pds-remissdo, com sobrevida livre de doenca
atingindo os 71%.

Toda essa evolugdo ndo se processou sem efeitos deletérios, visto que a
toxicidade dos protocolos foi sendo gradativamente maior, associada a uma maior
incidéncia de mortes por infeccdo durante a remissdo, 0 surgimento da Leucemia
Mielocitica Aguda secundéria ao tratamento (RIVERA, 1993), e a disfuncéo
cognitiva associada a radioterapia e quimioterapia intratecal (MOEHLE e BERG,
1985; COUSENS et al., 1988; FLETCHER e COPELAND, 1988; EISER, 1991,
RODGERS et al., 1992; BROWN et al., 1992; PICADO, 1996), entre outros.

As manifestagdes mais comumente encontradas associadas a LLA sdo
decorrentes da anemia, trombocitopenia e neutropenia causadas pelo distlrbio
subjacente da hematopoiese normal: palidez, fadiga, petéquias, purpura, sangramento
e febre. Linfadenopatia, hepatomegalia e esplenomegalia sdo decorrentes da
disseminacéo leucémica extramedular (FERNBACH, 1977). A duragcdo dos
sintomas pode variar de dias a meses. E comum a anorexia, mas perda significativa
de peso ndo é freguente. Dores Gsseas sd0 associadas ao envolvimento do 0sso e
peridsteo. A disseminacdo extramedular tem sua importancia por causar morbidade
em sitios localizados e porque a recidiva extramedular prenuncia a subsequiente
recidiva medular, presumivelmente como resultado da “semeadura’ dos sitios

extramedulares envolvidos para a medula 6ssea. Os sitios mais comuns de recidiva
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extramedular sd0 o0 Sistema Nervoso Central (SNC), testiculos, figado, rins e bago,
com sinais e sintomas relacionados a propedéutica destes érgaos.

Do ponto de vista clinico, além darecidiva medular, a mais freqiiente dentre
todas, os dois sitios mais importantes sdo o SNC e os testiculos (MARGOLIN e
POPLACK, 1997). As manifestacGes precoces mais comuns de envolvimento de
SNC so resultantes do aumento da pressdo intracraniana: vOmitos, papiledema,
cefaléia e letargia; ganho de peso e alteragdes comportamentais podem ser resultado
do envolvimento hipotaldmico. Alguns dos sintomas (como, por exemplo, as
convulsdes) podem ser resultado tanto da recidiva quanto decorrentes dos efeitos
deletérios de algumas drogas utilizadas no tratamento (CRIST e PUI, 1996). O
envolvimento testicular habitualmente gera um edema indolor de um ou ambos 0s
testicul os, indicando a necessidade de uma observacao criteriosa do volume testicular

ao diagndstico e durante o seguimento (CRIST e PUI, 1996).
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1E. TRANSTORNOS PSIQUIATRICOS ASSOCIADOS A ARTRITE
REUMATOIDE JUVENIL E A LEUCEMIA LINFOCITICA AGUDA NA

INFANCIA E NA ADOLESCENCIA

Poucas doencas causam ao paciente tanta dor e desconforto por periodos téo
prolongados como a artrite. Para os portadores de ARJ, as atividades de vida diéria
mais mundanas ndo podem ser consideradas simples (apud SMEDSTAD e LIANG,
1997). E dificil captar o sofrimento e a frustrago de uma existéncia caracterizada
pela dor e a perda da capacidade fisica em uma simples estatistica. Em geral, os
profissionais de salde se habituam a valorizar o impacto negativo da doenga. No
entanto, € necessario se lembrar dos pacientes perseverantes e que permanecem
ativos, obtendo satisfacdo com suas vidas e inspirando, muitas vezes, os sadios
através de suas realizagdes (SMEDSTAD e LIANG, 1997).

“O paciente com artrite reumatéide tem sido descrito como timido,
socialmente inadequado, auto-sacrificado, hiper-consciente e deprimido, com uma
hostilidade sub-consciente associada a fantasias sadicas e destrutivas, mas € incapaz
de demonstrar raiva francamente ou externalizar a agressédo de forma direta”

(WOLFF, 1972). Muitos autores interrogam se estas caracteristicas sdo
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representativas de uma personalidade pré-maorbida, ou se secundérias a doencaem s
(KING e HANSON, 1986). Baum (1982) e Wolff (1972) salientam o fato de serem
estes estudos retrospectivos, provavelmente coloridos pelo processo da doenca,
sendo que as evidéncias sugerem que a presenca da doenca produz uma ateragcdo na
personalidade dos pacientes com AR. E o que também ocorre entre os portadores de
ARJ (KING e HANSON, 1986).

Blom e Nicholls (1954) avaiaran 28 criangas com ARJ que foram
indicadas para interconsulta psiquiatrica devido a reacBes depressivas, problemas
alimentares e comportamento ndo-cooperativo para com a medicacdo e a fisioterapia,
ficando impressionados com o grau de depressdo, alexitimia e auséncia de reactes a
procedimentos dolorosos, e com a forma primitiva e agressiva de vida fantasiosa por
elas descritas. Um terco destas criangas tiveram como possivel desencadeante da
ARJ situacbes de sobrecarga emocional, e um quarto apresentavam recorréncia ou
agravamento da doenca nestas mesmas situagcOes. Apesar de ser um trabalho
descritivo, baseado apenas na avaiacdo de criancas ja encaminhadas para
psicoterapia (e ndo de toda a amostra de portadores de ARJ), os autores ja
ressaltavam a dificuldade de distinguir a relacdo entre os fatores emocionais e o
inicio e curso da doenca.

Quase trés décadas depois, em outro estudo ndo controlado, Rimon et al.
(1977) avaliaram 54 criancas com ARJ (10 ainda sem confirmacdo de diagnostico a
época da avaliacdo), das quais 39% apresentavam transtornos psiquiétricos prévios a
internacdo, e 32% apresentavam a admissdo reaces depressivas, reagdes ansiosas,
sintomas fobicos ou inquietacdo psicomotora e sinais de hipercinesia. O estudo do

perfil psicologico destes pacientes evidenciou que 57% eram timidos, irresponsivos,
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passivos, submissos, com tendéncias ao isolamento, com sentimentos de
inferioridade e incapacidade de expressar emocOes e estabelecer contato com seus
pares.

Em 1965, Cleveland et al. avaliaram, através do Teste de Rorschach e da
Figura Humana, criangas com asma e ARJ, pareadas quanto a idade, duracdo da
doenca e situacdo socio-econdémica. Nenhum padréo especifico de personalidade
emergiu do grupo com ARJ, e o trabalho levantou a possibilidade da doenca cronica
Ser um processo muito mais devastador para 0s meninos que para as meningas.

Através de testes projetivos, Rapoport et al. (1976) avaliaram 28 portadores
de ARJ, encontrando mecanismos de defesa frégeis antes dos 7 anos de idade. A
partir desta faixa etaria, os autores perceberam diferencas relativas aidade e sexo. As
meninas tinham uma expressio mais elaborada e aberta de sua ansiedade. As vezes,
elementos obsessivos eram substituidos por racionalizacgo ou intelectualizagdo com
tendéncias depressivas, e isto persistia apos 0s 12 anos. As respostas dos rapazes de
15 anos eram obsessivas, perfeccionistas e rigidas, ressatando os achados de
Cleveland (1965), de uma pior evolucéo nos meninos.

Comparando portadores de ARJ a criangas normais, McAnarney et al.
(1974) encontraram mais problemas emocionais entre os pacientes com ARJ, como
era esperado. Eles possuiam mais indicagbes para o psicdlogo da escola, pior
rendimento escolar, e prejuizos no gustamento a escola. Além disso, consideravam-
se “diferentes, inferiores, de menor valor” que os controles. No entanto, havia
maiores taxas de problemas psicossociais associado aos casos de menor gravidade

clinica, fato que os autores interpretaram a partir da teoria da marginalidade de
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Barker, ressaltando que, se uma crianca ndo parece doente ou diferente das demais,
espera-se dela um comportamento normal.

Um dos principais problemas detectados em criancas com ARJ é o elevado
grau de ansiedade e baixa auto-estima (IVEY et al., 1981). A artrite se manifesta, em
geral, entre os 2 e 4 anos de idade. As manifestagcbes do subtipo sistémico e do
poliarticular podem reduzir o contato fisico dos pais, uma importante base para o
desenvolvimento da auto-estima e confianca nos demais. A limitagdo fisica pode
retardar conquistas no desenvolvimento motor, devido a reducdo da atividade
exploratéria do ambiente, 0 que também pode contribuir para o preuizo no
desenvolvimento de um sentimento de confianca e controle das situagoes
(SMEDSTAD e LIANG, 1997).

Lactentes e pré-escolares podem reagir a dor com passividade, queixumes,
ou por meio de expressdes vocais €/ou faciais, no entanto, a ndo ser que sgjam
especificamente interrogados a respeito, podem ndo expressar verbalmente a dor
(BEALES et al., 1983; VANDVIK e ECKBLAD, 1990). Prejuizos académicos nesta
populagdo podem estar mais associados ao prejuizo da atengéo e a distraibilidade do
que a limitagcdo fisica e a fadiga (STOFF et al., 1990). Além disso, os pais e
professores tendem a super-proteger estes individuos, impedindo-os, desse modo, de
se sentirem capazes e independentes (SMEDSTAD e LIANG, 1997).

Criancas e adolescentes com comprometimento fisico menos 6bvio
(manifestagbes mono- ou pauciarticulares, por exemplo) podem apresentar com
maior freqiéncia problemas psicossociais que 0s mais comprometidos, visto que o
altimo grupo tem sua incapacitacdo legitimada pelos demais, com acesso a

concessoes por parte dos adultos, e o primeiro grupo, por apresentar manifestacoes
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minimas, pode ndo ser considerado doente ou incapaz, sendo que estas discrepancias
podem causar conflitos nos papéis e relacbes interpessoais (apud SMEDSTAD e
LIANG, 1997).

A doenca cronica e a incapacitagdo encontram os pontos fracos da familia e
os exageram (MAY, 1992). Certos eventos do ciclo da vida familiar, como adoc&o,
divorcio, separagdo ou morte de algum membro da familia parecem ocorrer com
maior freqiiéncia na épocaem que seinstalaa ARJ (HENOCH et al., 1978), e muitas
vezes se torna dificil identificar o que surgiu primeiro, a transformacdo familiar (e
sua influéncia sobre a eclosdo da doenca cronica, ou sobre 0 seu agravamento), ou a
incidéncia da doenca crénica (e sua repercussdo sobre o muitas vezes fréagil
equilibrio familiar).

“ As doencas cronicas e condicdes incapacitantes sdo forcgas poderosas que
freglientemente controlam a estrutura, as acdes e reacdes dos membros da familia.
Elas podem efetuar mudancas arrebatadoras nos papéis familiares, realinhar sub-
sistemas dentro da familia e isolar membros entre si e das influéncias externas. A
raiva e culpa conseqliente podem transformar uma familia de funcionamento normal
em um grupo de pessoas frustrado, rigido einfeliz’ (HUDGENS, 1979).

Resultados conflitantes nos mais variados estudos nesta &rea podem surgir a
partir da utilizagdo de métodos de avaliacdo diferentes. Por exemplo: Vandvik (1990)
ndo encontrou diferencas na prevaléncia de transtornos comportamentais entre
portadores de ARJ e seus irmaos sadios ao utilizar o Child Behavior Checklist; no
entanto, mais da metade da mesma amostra de portadores de ARJ poderia ser
categorizada como apresentando um transtorno psiquiétrico ao ser avaliada através

da Child Assessment Schedule. Estas inconsisténcias metodol6gicas podem ser
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explicadas, em parte, pela grande variedade de instrumentos que cobrem dominios
desenvolvimentais e comportamentais muito dispares entre s (HUY GEN, 2000),
aém da escolha do informante a ser entrevistado, o paciente ou seu cuidador
(CANNING, 19944a; 1992).

Analisando os questionérios de 363 criancas, adolescentes e adultos jovens,
quanto as relacbes entre a gravidade da ARJ, funcionamento psicossocial e
gjustamento, Ungerer et al. (1988) perceberam um efeito “tamponador” da familia
quanto ao impacto de experiéncias negativas e externas ao nlcleo familiar sobre a
auto-percepcdo nas fases mais precoces do desenvolvimento destes pacientes, 0 que
passa a ndo ser téo evidente nas faixas etarias mais avangadas, mais vulneraveis as
més experiéncias relacionadas aos relacionamentos extra-familiares, mais freqlentes
quanto & importancia e incidéncia. Por outro lado, o convivio mais a longo prazo
com a doenca permitiu que apenas 49% dos adultos considerassem que a ARJ 0s
tornou piores, e 70%, que a doenca inclusive os beneficiou, ao tornélos mais
compreensivos e capazes de uma visdo mais positiva da vida, como um todo (contra
67% e 42% dos adol escentes, respectivamente).

Aasland et al. (1997) constataram, entre 52 pacientes com ARJ, 55% de
diagndsticos psiquidtricos (segundo o DSM-I11-R) a admissdo, e 17%, apds 9 anos de
seguimento, entre transtornos afetivos e ansiosos, fortemente associados ao exercicio
de papéis e aos estressores psicossociais. Por outro lado, ao comparar a controles
pareados sadios 74 portadores de ARJ de 8 a 14 anos de idade, Noll et al. (2000) ndo
encontraram diferencas significativas em medidas de funcionamento social, bem-
estar emocional e comportamento, sugerindo uma maior resisténcia psicolégica

destes individuos aos estressores a que sdo submetidos.
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Frank et al. (1998a) avaliaram, entre 107 portadores de ARJ, 114 diabéticos
juvenis e 88 controles sadios pareados, através de varios instrumentos de diagndstico,
o funcionamento psiquiatrico, comportamental e emocional da crianca, a atividade da
doenca, e o funcionamento e enfrentamento parental. Como grupo, as criangas
portadoras de doenca cronica ndo apresentaram uma incidéncia aumentada de
transtornos psiquiatricos em relacdo aos sadios. No entanto detectou-se uma maior
incidéncia de transtornos psiquiatricos entre seus pais, o que levaria, alongo prazo, a
uma pior adaptacéo destas criangas, por se correlacionar com uma maior frequéncia
de problemas comportamentais neste grupo. Os autoresconsideraram que medidas
com o intuito de reduzir o estresse parental podem resultar em um efeito benéfico
para 0 comportamento da crianga e nas reagOes dos pais para com elas.

Huygen et al. (2000), ao avaliar 0 gjustamento psicol 6gico, comportamental
e socia de 47 criangas e adolescentes portadores de ARJ, seus irméos sadios e pais,
concluiram que estes individuos lidam até muito bem com as seqielas psicol égicas e
sociais de sua condigéo cronica, percebendo-se t&o competentes quanto seus pares
em atividades de vida diaria, na escola e nas suas relaces sociais. A Unica excecdo
seria uma tendéncia a se perceberem menos competentes nas atividades fisicas, 0 que
indicaria uma avaliacdo readista da limitacdo fisica, freqlientemente presente (em
algum grau).

Apesar da maior susceptibilidade a sintomas psiquiatricos (vinculada aos
sintomas fisicos e vivéncias psiquicas, efeitos colaterais de procedimentos toxicos e
agressivos, periodos prolongados de isolamento socia, etc.), € relativamente

esporadica a descricdo de quadros psiquiétricos entre os portadores de LLA. Pode -
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se tentar compreender essa raridade a partir de algumas particularidades da
abordagem psiquidtricainfantil (KUCZYNSKI e ASSUMPCAO JR., 1998):

a) a percepcao de sintoma psiquiétrico é prejudicada na crianca, visto que a
apreensdo do fendmeno é turvada, muitas vezes, pela menor capacidade de expressdo
verbal do paciente, quanto mais precoce sua fase de desenvol vimento;

b) o adulto vai ao psiquiatra porque sofre, enquanto a criangca muitas vezes é
levada quando provoca distirbios no nicleo familiar, o que protela ou impede,
freglientemente, o diagndstico precoce;

C)a interpretacdo que a familia faz da alteracdo de comportamento da
crianca nem sempre corresponde a sua real natureza, como foi percebido por
Canning et al. (1992; 1994a) em seus trabalhos. A maior imobilidade e menor
solicitacdo de atencdo por parte de uma crianca desenvolvendo um sindrome
depressivo pode ser interpretado pelos pais como sendo reflexo do processo mérbido,
uma melhora do comportamento, ou inclusive um indicio de uma suposta
maturidade.

Futterman e Hoffman (1970) descreveram um caso de fobia escolar
transitoria numa crianca de 7 anos e meio, com leucemia em tratamento ha 4 anos e
meio. O quadro surgiu por ocasido de uma recaida assintomatica detectada pelo
exame hematolégico e mielograma, tendo remitido com a resposta medular a
medicacdo. Seis meses depois, surge novo episddio fébico escolar parcid,
relacionado a uma afeccdo respiratéria, sendo que 0 mesmo remitiu quando, durante
visitaa clinica, demonstrou-se que a crianca persistia em remissdo hematol gica.

Mclntosh e Aspnes (1973) descreveram 33 criangas com LLA que, apos

remissdo hematoldgica, desenvolveram meningite asséptica de variados graus de
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gravidade com encefalopatia, 2 a 17 meses apds; quatro precisaram de internacéo e
uma morreu em encefalite progressiva. Nao houve descricdo, porém, de ateractes
psiquiétricas (presentes, com grande probabilidade) neste levantamento.

Lansky e Gendel (1978) descreveram 11 casos de fobia escolar,
caracterizando uma prevaléncia de 10%, contra 1.7%, na populagdo escolar em geral.
Para 0s autores, chamou a atencdo serem estes casos distintos dos habitualmente
descritos na populagdo, pela ata taxa de recorréncia e comportamento gravemente
regressivo, detectados quando da recusa a freqlentar o sistema escolar presente no
hospital, durante as internacfes. Seis dos casos, maiores de 10 anos, levaram a
hipbtese de ser um quadro mais fregliente em criancas mais velhas. Quatro criancas
chegaram a assumir postura fetal, apesar da boa evolucdo clinica. No entender dos
autores, 0 melhor tratamento foi a prevencéo, a partir da instituicdo de um programa
de orientacdo e rastreamento de casos, sendo que nos 18 meses seguintes, ndo
ocorreu nenhum novo caso, exceto trés ocorréncias de leve intensidade em criancas
mais velhas, cujos sintomas rapidamente remitiram aintervencao.

Kellerman (1979) discorreu sobre a terapia comportamental de uma garota
de trés anos com LLA em remissdo e histéria de terrores noturnos persistentes e
recorrentes ha um més, considerado interessante devido a natureza recorrente alongo
prazo e pelo diagndstico de malignidade.

Kashani e Hakani (1982) detectaram depressdo em 17% de uma amostra de
35 pacientes (60% com LLA) utilizando entrevista semi-estruturada com os pais e 0s
pacientes, baseada no DSM-III, para transtorno depressivo maior; intuiram que a
depressdo ndo surgira em funcdo do diagndstico per se, mas pelo desconforto e

realidade “dolorosa’ que a doenca causa. Perceberam também que ansiedade de
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separacdo, mais fregliente em criangas menores, era detectada em maiores de 14
anos, que perfaziam 41% da amostra com esse quadro.

Pfefferbaum-Levine et al. (1983) trataram de 8 criancgas, entre 4 e 16 anos,
com imipramina ou amitriptilina por 8 meses, devido a depressdo, ansiedade grave,
insOnia, pesadelos ou perda de apetite, apds um inventario de depressdo para crianca,
uma escala de auto-avaliacdo e também uma escala de efeitos colaterais. Houve
melhora inicial, com respeito a pelo menos um ou dois sintomas alvo, sendo mais
evidentes a ansiedade e o disturbio de sono. As doses eram intencionalmente baixas
devido as muitas drogas utilizadas e complicacfes clinicas que essas criancas
apresentavam (menos de 1mg/K g/dia, em média).

Ducore et al. (1983) descreveram dois adolescentes com LLA que
desenvolveram quadros psicéticos agudos durante inducdo com prednisona, tentando
correlacionar os efeitos psicogénicos da droga com a psicose descrita. No entanto, a
descompensacédo dos pacientes (dois quadros de franco estado confusional agudo ou
delirium) ocorreu alguns dias apls desequilibrios metabdlicos: um apresentou
sindrome de lise tumoral e hiperglicemia, enquanto o outro desenvolveu diabetes
transitorio e pancreatite, com hiperglicemia franca. Ambos receberam clorpromazina,
que ndo seria a escolha mais recomendada num caso de delirium (devido a
consequente sedacdo que agravaria 0 quadro de base), e ndo voltaram a apresentar
sintomas dessa ordem apos a fase inicial, mesmo se utilizando de prednisona no
tratamento de manutencdo. Harris et al. (1986), através de um questiondrio
respondido por pais de pacientes em uso de prednisona 60 mg/n¥/dia em esgquema

aternado, como tratamento em 13 meninas e 3 meninos com LLA e linfoma,
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relataram a presenca de alteracbes de comportamento (sem descricdo especifica),
humor e sono, além de sintomas sométicos.

Kaplan et al. (1987) investigaram 38 criancas do Long Island Jewish
Medical Center (Nova York), maiores de 7 anos de idade, utilizando a Escala de
Beck e avaliagdo de fatos significativos a cada 4 meses durante 1 ano, associado ao
Child Depression Inventory. Um achado inesperado foi o nivel modesto de sintomas
depressivos nessa populacdo, comparavel na amostra de adolescentes a populacdo
geral; nas criancas, indices menores foram encontrados, mas ainda assim em ambos
0s grupos relacionados a eventos de vida psicossocial.

Kuttner et al. (1988) avaliarlam 0 desempenho de duas técnicas
psicoterapéuticas, hipnose e métodos comportamentais, numa populagdo de
portadores de LLA com o intuito de reduzir a angustia, dor e ansiedade relacionadas
a aspiracdo de medula Ossea rotineira, detectando melhor resposta do grupo mais
novo (3 a6 anos) ao método hipnético e de envolvimento imaginativo e reducéo do
sofrimento em criangas mais velhas com distragdo e técnicas de envolvimento
Imaginativo.

Dolgin et al. (1989) descreveram, a partir de uma amostra de leucémicos
que, nas 24 horas pré-quimioterapia, 80 mais proeminentes sintomas afetivos e
ateracdo de humor em um terco a metade dos pacientes, além de cerca de 20 a 25 %
de problemas alimentares, queixas sométicas, reducédo da atividade e resisténcia ao
tratamento, enquanto que nas 24 horas apls a quimioterapia, surgiram raiva e
irritabilidade, reducdo de atividade e queixas sométicas em cerca de metade da

amostra, com dificuldade de sono em um terco a um quarto dos pacientes e aversoes
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adquiridas a certos sabores aimentares. Na maioria das categorias, 0s adolescentes
descreveram maiores niveis de reacdo pré- e pds-quimioterapia.

Sawyer et al. (1989) investigaram 0 gustamento psicossocial de pacientes
vitimas de leucemia cerca de 5 anos e meio apos o diagndstico, percebendo maior
freqiéncia de problemas comportamentais e menor capacidade social,
particularmente nas reas escolares. Quatro anos apos, a reavaliacdo mostrou reducéo
na diferenca entre os leucémicos e o grupo controle, exceto na area de desempenho
escolar.

Apesar de forte evidéncia de literatura da maior freqiiéncia de morbidade
psiquiétrica nesta populacdo, ndo ha grande preocupacdo em se classificar este dado,
sugerindo talvez que a ndo - homogeneizagao deste fator possa ter contribuido para
as discrepancias de resultados dos estudos. A maioria dos estudos exercitou hipéteses
complexas a partir de dados de amostras pequenas, perdendo o sentido valorizar a

maioria dos achados, pel 0 menos por ora.
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1F. QUALIDADE DE VIDA ASSOCIADA A ARTRITE
REUMATOIDE JUVENIL E A LEUCEMIA LINFOCITICA AGUDA NA

INFANCIA E NA ADOLESCENCIA

“Eu ndo estou em isolamento porque eu tenho cancer... . Nao. Eu estou em
isolamento porque eu estou recebendo um tratamento contra o cancer. E o meu
tratamento que ameaca a minha satde.

Aqui, nés temos um paradoxo... .Meus alunos quedariam-se perplexos
diante disso, porque um paradoxo € muito dificil de ser compreendido. Pensem nele
como se fosse um quebra-cabecga, eu lhes diria, umjogo do intelecto.”

(EDSON, 2000).

Um dos principais tépicos envolvidos na avaliacdo da qualidade de vida dos
pacientes pediétricos portadores de condigdes cronicas envolve a evolucéo
psicossocia na idade adulta, convivendo a longo prazo com uma doenca
potencialmente incapacitante — o tipo (e qualidade) de insercéo do individuo na

comunidade, o desempenho académico, profissional, social; o estado civil,
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constituicdo de familia, etc., havendo, na literatura, vérios levantamentos neste
sentido.

No entanto, cabe ressdtar (como ficara evidente entre os trabalhos
selecionados) que frequientemente estes estudos se utilizam do termo “qualidade de
vida® sem definir a especificidade do conceito utilizado em cada trabaho em
questdo. Além disso, a maioria parte do pressuposto de que o processo morbido em si
é per se, pré-requisito para a existéncia de déficits, insatisfacdo, prejuizo, etc. Ou
segja, muitos levantamentos partem da premissa de que, obrigatoriamente, a doenca,
suas consequiéncias e seu tratamento sdo deletérias, limitando-se a descrever o
prejuizo constatado, a partir do desempenho, seja social, pessoal, profissional, etc.

Também é marcante a expectativa (do pesquisador) de que a condi¢do ideal
(jamais alcancavel) seria vivenciar anos de tratamento sem qualquer “registro” ou
danos, sgjam secundérios a doenca, sgjam devido aos esquemas terapéuticos. Assim,
espera-se de um tratamento ideal a auséncia de efeitos, contrariando o proprio
processo de desenvolvimento, baseado na assimilagdo e acomodagdo do resultado
das experiéncias vividas (PIAGET e INHELDER, 1974).

Ansdll (1976) encontrou, entre 208 pacientes com antecedentes de ARJ
durante a fase escolar, que ao menos 85% tinham um emprego ou geriam um lar apos
15 anos de seguimento. Miller et al. (1982) avaliaram o desempenho social de 121
individuos maiores de 18 anos portadores de ARJ ou espondilite anquilosante
juvenil, buscando fatores prognésticos precoces que pudessem predizer uma
evolucdo socia favoravel (ou ndo). Ndo foi encontrada, neste estudo, associacdo
significativa entre incapacitacdo naidade adulta e o tipo de inicio da ARJ, ou com a

idade de inicio da doenca (ou intervalo de duracdo dos sintomas), assim como nao
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houve efeito significativo do nivel sdcio-econdbmico familiar, ou da estabilidade do
nucleo familiar.

Além disso, o “perfil social” dos pacientes era muito semelhante ao de sua
irmandade (mesmo nivel educacional, salarial, e taxas proporcionais de casamentos e
filhos). Os autores ponderaram que isto pode apenas significar que os irméos dos
portadores também se viram prejudicados em seu desempenho socia, em fungdo da
existéncia de um portador de doenca cronica em seu universo familiar. Varni e Jay
(1984), discorrendo sobre esta particularidade, ressaltam a necessidade de que
estudos desta natureza incluam um grupo controle de individuos sadios sem relacéo
familiar com os portadores. No entanto, Miller et al. (1982) temem que sua amostra
ndo tenha obtido um seguimento mais prolongado dos pacientes mais incapacitados,
ndo sendo representativa da populagdo adulta com ARJ como um todo, mas
consideraram os resultados constatados como encorajadores.

Dois estudos (HILL et al., 1976; HERSTEIN et al., 1977) constataram, ao
avaliar 58 adultos portadores de ARJ quanto ao status médico, socia e sexual, que
estes se saiam muito bem. De fato, 73% do grupo como um todo apresentavam vida
sexual ativa, aparentando ter padrdes semelhantes ao da populagcdo em geral. Mesmo
0S que necessitavam acessorios, como cadeira de rodas, completaram uma formagéo
académica, casaram-se e tiveram filhos. As limitagOes na atividade sexual pareceram
mais associadas a atividade da doenca que a incapacidade fisica. Além disso, havia
duas vezes mais individuos com a0 menos um ano de curso universitario que a
populagdo em gera daquela provincia (31% contra 15.8%), 62% estavam
empregados num sistema competitivo, e 14% eram donas de casa ativas. Apesar de

2% necessitarem de auxilio financeiro governamental, 24 pacientes solteiros e 15
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casados possuiam uma renda anual superior a da populacdo em geral de sua
provincia, e s 21% necessitavam de auxilio nos auto-cuidados, mas apenas um era
totalmente dependente.

Frank et al. (1998b) avaliaram, através da aplicagcdo do Child Behavior
CheckList, os padroes de adaptacéo de 27 criancas com ARJ e 40 com diabete
mellitus insulino-dependente, comparando-as a 62 controles sadios. Os resultados
evidenciaram que a adaptacdo do paciente a doenca cronica seria mais dependente de
caracteristicas individuais do que das caracteristicas comuns a condi¢éo clinica. As
trgjetérias de adaptacdo da familia (mas ndo do individuo adoentado) apresentavam
umamaior correlacéo com o diagndstico e curso da doenca. Quanto a esta amostra, a
incapacidade fisica presente na ARJ (freqlientemente aparente) pareceu influenciar
(prejudicialmente) mais profundamente a adaptacdo parental que os aspectos do
diabete mellitus implicados no risco de vida.

As criangas que apresentavam as melhores trgjetérias de adaptacdo eram
significativamente mais jovens ao diagndstico que as que apresentavam um pior
desempenho, ressaltando a observacéo de Pless e Nolan (1991), de que o risco de
dificuldades emocionais em criancas com doenca crénica tem uma correlacdo
positiva com a idade. Criancas mais jovens s80 menos capazes de identificar o
impacto do tratamento associado a doenca crénica, assm como as mais velhas
podem experimentar maior estresse devido a um melhor entendimento da patologia
da doenca (BEALES et al., 1983). Além disso, a medida que as criangas crescem, as
relacbes sociais extra-familiares também crescem na sua importancia, tornando-se
essenciais no desenvolvimento de sua identidade e auto-estima. Condicdes clinicas

que incorrem em restricdo fisica e qualquer alteracdo da aparéncia fisica que dela
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resultem provavelmente interferirdo nas suas relacbes sociais (HARPER, 1991,
SPIRITO et al., 1991).

Também através da aplicacdo do Child Behavior Checklist, Daltroy et al.
(1992) avaliaram 102 individuos, entre 4 e 16 anos, portadores de ARJ. Constataram
um modesto excesso de problemas sociais e comportamentai s nesta populagdo, o que
consideraram aumentar o impacto desta condicdo sobre a qualidade de vida. No
entanto, alertaram para o fato de que utilizar um instrumento como o CBCL, a partir
dos dados parentais, pode magnificar os prejuizos relatados a partir de problemas
familiares que permeiam o convivio com a doenca crénicac maes que trabalhavam
meio periodo fora do lar relataram um maior desempenho de seus filhos que as com
dedicacdo integral ao lar, e maes que consideraram sua propria salide como muito
boa ou excelente descreveram uma maior competéncia social por parte de seus filhos
gue maes que se descreveram como portadoras de uma salde boa, regular ou ruim.

Timko et al. (1993) avadiaram, entrevistando ambos o0s pais
independentemente, em gue extensdo o funcionamento basal e os fatores de risco e
resisténcia parentais predisseram a evolucdo relacionada a doenca (dor e
incapacidade) e o funcionamento psicossocial (competéncia social e problemas
comportamentais) de 172 criancas portadoras de doenca reumética juvenil, sendo
72% portadores de ARJ. Constataram que os fatores de risco e resisténcia parentais
sdo determinantes da evolucdo relacionada a doenca e do funcionamento
psicossocial, e devem ser incluidos nos modelos de adaptacdo a doenca crénica
infantil. Além disso, concluiram que, apesar de ndo exercer, em geral, uma
participacao t&o “ativa’ quanto a mée nos cuidados para com a crianga, 0 pai exerce

um papel central no estabelecimento da adaptacdo de um filho com doenca cronica,
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sendo que os fatores de risco e resisténcia paternos contribuem, independentemente
dos maternos, para a adaptacéo do paciente.

Quirk e Young (1990) criticaram os achados discrepantes e contraditorios
dos diversos estudos avaliando a adaptacdo a ARJ, considerando, para tal, os
seguinte fatores:

a) 0 uso de propostas de pesquisa retrospectiva que ndo se ocuparam de
controlar sistematicamente inimeras variaveis, como duracéo desde o diagnostico da
doenca, idade da criancga, e o estagio do desenvolvimento da adaptacéo;

b) técnicas inadequadas de amostragem,;

c) falhas no estudo das inter-relacfes entre os sinais e sintomas fisicos e o
funcionamento psicol dgico e interpessoal .

Alguns estudos sugerem que os individuos que apresentam uma melhor
adaptacdo a incapacitacdo fisica a possuem independentemente do grau de
incapacitacdo fisica, dado confirmado pelo estudo de Viemero e Krause (1998) que,
ao entrevistar 45 adultos nestas condic¢Oes, constataram que a satisfagcdo com a
prépria vida seria, ndo dependente do grau de incapacitacdo, mas funcdo da
profissdo, ou das atividades ocupacionais significativas, integragdo social e sua
concepgado do sentido da vida. No entanto, outros trabal hos levantam a possibilidade
de estarmos apenas banindo a palavra “sofrimento” de uma cultura “Poliana”’
(segundo as palavras do préprio autor), as custas de uma proposta ideolégica de
“normalizacdo”, exigindo destes pacientes e suas familias que se tornem adequados
para serem aceitos (SAETERSDAL, 1997).

Um significativo nimero de publicacfes e pesquisas envolvendo qualidade

de vida e céncer na infancia se ocupa das ateracOes cognitivas induzidas pelo
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tratamento e profilaxia de remissio em sistema nervoso central (SNC),
principalmente em pacientes com leucemia. A quimioterapia intratecal e a
radioterapia craniana (RXT) aumentaram a sobrevida dos pacientes as custas de
reducdo da taxa de recidiva em SNC. No entanto, a longo prazo, desenvolvem
dificuldades académicas, descrevendo a S mesmas como criangas “distraidas e
desatentas” (PICADO et al., 1998), com implicagcOes sobre o seu desempenho e
satisfacéo pessoal.

Estas dificuldades sdo consideradas, por muitos autores, como a principal
causa associada a ndo aguisicdo de niveis educacionais, sdariais e sociais
condizentes com seus potenciais antes da instalacéo da doenca, o que com freqiéncia
€ motivo de queixa por parte destes pacientes e suas familias, no processo de luto
pela perda do individuo idealizado que viria a ser na adulticia, ndo fossem aLLA e
seu tratamento.

Soni et al. (1975) realizaram dois estudos com exames neuroldgicos e
psicoldgicos estandartizados. um prospectivo, entre portadores de LLA com RxT e
outros tumores solidos, sem RxT (apenas irradiacdo de outras regides); 0 segundo,
retrospectivo, avaliou pacientes com LLA randomicamente sel ecionados para receber
(ou ndo) RxT. Concluiram que ndo havia prejuizo neurolégico ou psicolégico mas
aventaram a possibilidade de déficit ainda indetectavel pelo curto periodo de
observagao (2 anos no prospectivo e 3 no retrospectivo).

Eiser e Lansdown (1977) compararam criangas com LLA e RxT com
controles normais pareados por idade e sexo, sem diferengas significativas no
nimero de dias letivos perdidos. N&o encontraram sinais grosseiros de déficit

intelectual nos portadores de LLA, mas o0 grupo mais jovem funcionou algo pior que
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os controles de sua idade , indicando a necessidade de monitorizagdo constante do
desenvolvimento de criangas diagnosticadas entre 2 e 5 anos.

Eiser (1978) avaliou 3 grupos de pacientes com LLA: um, sem RXT; o
segundo, com RxT pelo menos 6 meses do diagnostico e o terceiro, com RxT pelo
menos 2 meses apos o diagnostico. Concluiu que os resultados sugeriram piora da
habilidade intelectual a RxT, com piora dos escores em crian¢as mais jovens. Mais
tarde (EISER, 1980), avaliou criancas com LLA e RxT, controles normais e com
tumores solidos, encontrando um decréscimo intelectual interpretado como
indicativo de alguns aspectos especificos do tratamento ligado a RXT e metotrexate
intra-tecal, e sugerindo que os niveis toleraveis de radiacdo para o cérebro adulto
seriam excessivos para o cérebro em desenvolvimento.

Meadows et al. (1981) avaliaram 18 criangas com LLA e RxT e as
compararam a6 com LLA sem RxT, com avaliagdo 7 a 13 anos antes, e 6 com tumor
de Wilms, logo ap6s o diagnostico, percebendo declinio do quociente de inteligéncia
(Ql) e dificuldade de aprendizado nos que receberam quimioterapia, com queda
maior nos mais jovens ao diagndstico e nos com QI inicial mais alto, apds 3 anos de
seguimento. Gutjahr e Walther (1981) encontraram reducdo gradativa na velocidade
psicomotora e uma refletividade no estilo cognitivo, passivel de ser avaliado por
testes de velocidade, apds 2 anos de fim de terapia, com melhora consideravel
subsegiiente, exceto no grupo com tratamento antes dos 4 anos de idade,
questionando os dados de Meadows et al. (1981) e sugerindo reducéo da carga de
radioterapia com o intuito de reduzir o risco deste tipo de sequiela.

Moss et al. (1981) detectaram que criangas menores ao tratamento sofreram

maior prejuizo que as mais velhas, mas deram vaor tanto a doenca, quanto a

96



97

quimioterapia sistémica e os fatores psicoldgicos e experiéncias associadas a uma
doenca potencialmente fatal, ao avaliar leucémicos (com e sem RxT) e seus irmaos.
Tamaroff et al. (1982) compararam pacientes com LLA e com rabdomiossarcoma
embriondrio, concluindo que sO o metotrexate intrateca ndo seria causa da
disfuncdo cognitiva, e que a RXT teria seu papel no quadro, acreditando que, em seus
pacientes, a ansiedade poderia ter prejudicado tarefas envolvendo atencéo e
memoaria.

Para Jannoun (1983), apenas o0s pacientes tratados apds 7 anos de idade
tiveram QI comparavel aos dos irméos mas, quanto mais tardia a avaliacéo apds o
tratamento, menor a discrepancia de QI. Twaddle et al. (1983), em estudo com
portadores de LLA e tumores solidos, fizeram estimativa de QI prévio, através de
método baseado na avaliacdo do irmdo do paciente, e retrataram diferenca
significativa entre 0 QI estimado antes do tratamento e apds, nos portadores de LLA.
Rowland et al. (1984) avaliaram pacientes submetidos a profilaxia de SNC com
metotrexate intra-tecal, metotrexate intra-tecal e RxT, e um terceiro grupo, com
ambos os tratamentos associado a atas doses de metotrexate endovenoso, num
coorte multicéntrico de sobreviventes a longo prazo, confirmando os déficits
cognitivos associados a RXT e 0 aumento do prejuizo, nas criancas mais jovens
quando do tratamento.

Robison et al. (1984) surpreenderam-se num estudo de coorte, com 0 sexo
feminino sendo o fator mais associado a QI mais baixo, mas reconheceram ser a
amostra pequena e heterogénea, provavelmente com viés de encaminhamento por
parte dos médicos. Pfefferbaum-Levine et al. (1984) encontraram resultado inédito

de diferencas em testes de habilidade espacial nos que receberam RxT, aém de
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diferencas significativas em habilidades mateméticas, construtivas e memoria para
material espacial, surpreendendo a auséncia de diferencas significativas em
habilidades de |eitura e em tarefas de memdria verbal. Lansky et al. (1984) revisaram
a literatura a respeito e confirmaram o potencia lesivo da RxT, e Stehbens e Kisker
(1984) perceberam relacdo do declinio de QI com tratamento antes dos 8 anos de
idade.

Browers et al. (1984) compararam pacientes com LLA divididos em 3
grupos. com atrofia, calcificagdes e sem alteragdes a tomografia computadorizada de
cranio, havendo aumento da laténcia de resposta em testes atencionais, aém de
maior fatigabilidade, com pior desempenho dos pacientes com calcificagdo, seguido
dos com atrofia, sendo pior também a atuacdo dos mais novos ao diagndstico.
Moehle e Berg (1985) ndo conseguiram comprovar os estudos anteriores de declinio
académico em criangas abaixo de 8 anos.

Cousens et al. (1988) revisaram 31 estudos, com 21 envolvendo RXT em
LLA, com informag8o estatistica suficiente para um QI effect size a ser calculado,
detectando 28 efeitos negativos e 2 efeitos positivos nesta meta - andlise. O achado
central é que através de 30 comparacdes entre 20 diferentes estudos, um QI médio
diminuido em cerca de dois tercos de um desvio padréo ou cerca de 10 pontos se
seguia a quimioterapia. Os irradiados em idade precoce seriam mais afetados, com
um divisor de &guas em 4 anos de idade (devido a menor mielinizagdo ou ao prejuizo
do crescimento neural numa fase mais precoce?), com gqueda de QI mais aparente
apos 3 anos do diagndstico. Os autores concluiram que aidade ao diagnéstico, tempo
de tratamento e tipo de grupo controle no effect size explicaria a diversidade de

resultados em nivel cognitivo de profilaxiade SNC naLLA.
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Fletcher e Copeland (1988) revisaram 41 estudos dos efeitos do tratamento
profildtico de SNC no desenvolvimento neurocomportamental da crianca com
cancer, detectando evidéncias de maior prejuizo em criangas mais novas e alguma
sugestdo de pior desempenho nas capacidades ndo - verbais em relacéo as verbais,
podendo ser relacionada a lesdo de substancia branca presente (leucoencefal opatia)
em autdpsia e tomografias.

Sawyer et al. (1989) investigaram 0 gustamento psicossocial de pacientes
vitimas de leucemia cerca de 5 anos e meio apos o diagndstico, percebendo maior
freqiéncia de problemas comportamentais e menor capacidade social,
particularmente nas &reas escolares. Quatro anos apos, a reavaliacdo mostrou reducaéo
na diferenca entre os leucémicos e o grupo controle, exceto na area de desempenho
escolar.

Eiser (1991) revisou a literatura a respeito da doenga cronica e seus efeitos
psicoldgicos, reconhecendo que o tratamento atualmente fornecido a crianca com
LLA pode estar associado a efeitos iatrogénicos, mas que até aquele momento, nada
havia sido provado.

Rodgers et al. (1992) avaliaram pacientes com LLA e com tumores solidos
e 0s resultados sugeriram que ha evidente déficit nos com LLA, mas ndo nos
controles ou nos com tumores solidos, envolvendo abstracéo, com a hipétese de que
a causa esta no prejuizo da parte mais sofisticada do processamento da memaria, isto
é a “central executiva’, sendo inalterados os resultados com testes de memoria
menos sofisticados.

Brown et al. (1992) relataram que, devido as lesbes causadas, 0s protocolos

atualizados para LLA ndo se utilizam de RxT em pacientes de bom progndstico;
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detectaram déficits cognitivos especificos na area de desempenho viso-motor,
atencdo e manipulacdo simbdlica, além de suporem que os déficits de memoria de
evocacdo S0 transtornos transitorios associados a quimioterapia, visto que 0s
pacientes fora de terapia tiveram melhor desempenho dessa funcdo, apesar de
trabalhar pior que o0s outros grupos em percepcdo e organizacdo do estimulo,
memoria de curta duragdo e atencdo dirigida, como também atividades motoras
complexas, especificamente envolvendo olho - méo.

Vance et al. (2001) compararam os resultados colhidos com pacientes
portadores de leucemia linféide aguda da PCQL-32 (VARNI et al., 1998), de outro
instrumento, o Disquol (Discrepancy Quality Of Life Measure), baseado na avaliagéo
subjetiva dentre qual € a expectativa e a atual percepcéo de QV do proéprio paciente
pediatrico (EISER et al., 1999), e de dados fornecidos pelos pais através da GHQ-28
(General Health Questionnaire— GOLDBERG, 1978) e da CV S (Child Vulnerability
Scale — FORSY TH, 1996), arespeito do desempenho e vulnerabilidade atual de seus
filhos, com discrepancia entre as duas avaliagdes (pais X pacientes), fortemente
influenciada, segundo a avaliagdo dos autores, pela depresséo prevalente entre estes
pais.

Alguns dos estudos iniciais sugeriam gue 0s sobreviventes do cancer infantil
estariam sob risco aumentado de sequelas adaptativas psicossociais (KOOCHER e
O'MALLEY, 1981; CHANG et al., 1987; SLOPER et al., 1994; VAN DONGEN
MELMAN et al., 1995), mas alguns trabalhos mais recentes tém obtido dados mais
otimistas (GRAY et al., 1992; NOLL et al., 1991; KAZAK, 1994; KUPST et al.,
1995), ndo encontrando uma maior freqiiéncia de problemas emocionais e de

adaptacdo nesta populacdo. Uma dificuldade sempre presente neste tipo de
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levantamento é a convocacdo de pacientes que, freglientemente, ha muito ndo
retornam ao hospital, ou ndo atualizam seus enderecos para contato, aém da
reduzida freqliéncia de casos com caracteristicas de sobrevivente, visto que as taxas
de sobrevida prolongada sofreram um aumento ha poucas décadas, resultando em
estudos com grupos relativamente pequenos de entrevistados.

Eiser (1998) questiona a perspectiva habitualmente utilizada pelos
pesquisadores que estudam os efeitos a longo prazo do cancer infantil. Para esta
autora, ndo atingir o nivel educacional, média salarial e grau de relacionamento inter-
pessoal que seus irméos, colegas de classe ou qualquer outro grupo de controles
sadios ndo significa que isto ocorra como repercussdo negativa do cancer. Tal
assertiva ndo leva em consideracdo que a experiéncia do cancer pode aterar a
perspectiva individual (e, conseqientemente, os objetivos tracados) sobre o que
realmente vale a pena na vida, apesar de muitos relatos neste sentido por parte dos

pacientes.
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1G. OBJETIVO

Constitui 0 objetivo deste trabalho avaliar a qualidade de vida de individuos
da faixa etaria infanto-juvenil, portadores de doencas crbnicas e/ou incapacitantes
(artrite reumatGide juvenil e leucemia linfoide aguda), a partir de instrumentos ja
consagrados na literatura:

A) CGAS ou Children’s Global Assessment Scale (SHAFFER et alli,
1983), cujas informacdes sdo obtidas junto aos responsaveis pelo paciente (ANEXO
C1);

B) Vineland Adaptive Behavior Scale (SPARROW et alli, 1984), cujas
informacfes sdo obtidas junto aos responsaveis pelo paciente (ANEXO C2);

C) AUQElI (Autoguestionnaire qualité de vie enfant imagé -
MANIFICAT e DAZORD, 1997), validada em nosso meio (ASSUMPCAO JR. et
alli, 2000), cujas informac6es sdo obtidas junto aos proprios pacientes (ANEXO C3).

Foram colhidos os seguintes dados na amostra sel ecionada:

A) idade dos pais (ou responsaveis) e nimero de filhos;

B) estado civil dos pais, e qua a situacdo cronoldgica da separacéo

conjugal, caso houvesse, em relacdo a data do diagnostico do individuo avaliado;
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C) avaliacdo da classe socid a que pertencia a familia do individuo
avaliado, segundo esquema adaptado por Lombardi et al. (1988; ANEXO C4).
Os dados e avaiagbes acima visavam a selecionar e homogeneizar a

amostra
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2. CASUISTICA E METODOS

Foram entrevistados pacientes (e seus respectivos responsaveis) das
Unidades de Oncologia Pedidtrica (portadores de leucemia linféide aguda) e
Reumatologia Pediatrica (portadores de artrite reumatéide juvenil) do Instituto da
Crianga do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo
Paulo (ICr-HC-FMUSP), com idades entre 4 e 13 anos incompletos, diagnosticados
ha pelo menos 1 e no maximo 5 anos, assim como um grupo controle, constituido de
estudantes sadios do Centro Interescolar Objetivo (Unidade Teodoro), num total de
84 individuos (28 em cada grupo).

Foram critérios de inclusdo no grupo experimental:

A) individuos com as particularidades acima detalhadas, sendo que os
diagnésticos foram definidos a partir das equipes médicas que o0s seguiam, através de
anamnese, exame fisico, exames complementares pertinentes e evolucéo clinica;

B) consentimento pds-informacao assinado por um dos pais ou responsavel
legal.

Foram critérios de exclusdo do grupo experimental :
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A) antecedente (ou quadro presente a época da avaliacdo) suspeito de
transtorno psiquidtrico, rastreado pela aplicacdo de um question&rio de morbidade
psiquidtrica (ALMEIDA FILHO, 1985; ANEXO C5);

B) presenca (suspeita ou confirmada) de retardo mental ou transtornos na
compreensdo ou expressdo (surdo-mudez, afasia, transtornos abrangentes ou
especificos do desenvolvimento, sindromes genéticas associadas a retardo mental,
etc.);

C) presenca, no momento da avaliacdo, de descompensacdo aguda do
quadro de base (leucemiarecidivada, artrite aguda, etc.);

D) presenga, no momento da avaliagdo, de internagdo ou procedimento
terapéutico invasivo ou agressivo (a critério da pesquisadora), sendo exemplos:
entubacdo e ventilagdo mecanica, instalacdo recente (hd menos de 2 semanas) de
acesso vascular, pulsoterapia com corticoide, quimioterapia, radioterapia, etc.;

E) presenca de dependéncia ou abuso de substéncia psicoativa, no momento
da avaliacdo ou em passado recente (ha dois anos da data da avaliacéo), segundo os
critériosdo DSM — 1V (APA, 1994);

F) paciente em fase terminal devido a doenca de base, caracterizada pela
equipe clinica que o seguia;

G) individuos que estivessem distantes da sua moradia habitual, estando
caracterizado desequilibrio da coesdo familiar, ou residéncia provisoria na Cidade de
S&o Paulo, devido ao tratamento;

H) caracterizacdo de pendria ou dificuldades importantes de provisdo da

subsisténcia do individuo €/ou nucleo familiar;
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|) caracterizacdo de abandono escolar ou afastamento no momento da
avaliagdo, assim como de suas relagBes vinculadas ao ambito escolar, através da
informacéo fornecida pelos pais;

J) caracterizagc@o de transtorno psiquiétrico (suspeito ou confirmado) em um
ou ambos 0s pais ou responsaveis pelo individuo a ser avaliado, sgja pelainformacéo
do(s) mesmo(s), sgja pela percepcdo de ateracOes sugestivas no decorrer da
avaliacdo com a pesquisadora.

O tamanho da amostra foi calculado tendo como objetivo obter um
coeficiente de correlagcdo maior ou igual a 70%, com probabilidade de 99%, nivel de
significancia de 5% e poder do teste de 90%, segundo a distribuicdo Z de Fisher. O
teste ANOVA (Andise de Variancia) foi utilizado para se comparar os 3 grupos de
informaces com nivel de mensuracdo numérica, para detectar se, em média, os
grupos sdo diferentes, podendo testar mais de um efeito com um Unico modelo. O
nivel de significancia dos testes foi de 5% (MAXWELL e SATAKE, 1997).

Com o intuito de comparar a auto-avaliacdo do individuo cronicamente
doente com as informacgdes que adviessem do(s) adulto(s) que dele cuidasse(m),
incluiu-se uma avaliagdo independente da fornecida pelo responsavel legal através do
CGAS, para que o médico que dele cuidasse fornecesse esta informacado, baseado na
sua experiéncia com o paciente. A correlacdo entre os resultados destas avaliacOes

também foi testada.
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Entre o grupo LLA, foram avaliados 17 meninos e 11 meninas. O grupo ARJ

se constituiu de 18 meninas e 10 meninos e, o grupo SADIOS, de 16 meninas e 12

meninos. Dentre os pais, quatro do grupo LLA eram separados (dois apds o

diagndstico), oito do grupo ARJ (todos antes do diagndstico) e cinco do grupo

SADIOS (aém de uma mée vilva e que ndo constituira nova unido). Todas as

familias possuiam, em média, dois filhos (2.6, no grupo LLA; 2.1, no grupo ARJ, e,

2.3, no grupo SADIOS). Ndo houve diferenca significativa na idade paterna dos

grupos, mas a idade materna do grupo SADIOS era significativamente maior que a

dos demais, segundo os resultados da andlise de variancia e da andlise post hoc pelo

Teste de Tukey (TABELA BlaeB1b).

IDADE PATERNA* | LLA | ARJ | SADIOS | ANOVA —significanciade F
Média 36,46 | 36,07 | 39,37 0,169
Desvio-padr &o 8,05 | 7,69 4,63
N 28 28 27**

* idade (em anos completos); ** um dos pais é falecido
TABELA Bla: Média dasidades dos pais e mées dos 3 grupos estudados.
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IDADE MATERNA* | LLA | ARJ | SADIOS | ANOVA —significanciade F
Média 31,85| 31,82 | 37,64 <0,001**
Desvio-padr&o 6,2 | 6,35 3,42
N 28 28 28

* idade (em anos completos)
TABELA B1b: Média dasidades dos pais e maes dos 3 gr upos estudados.

Quanto a classificacdo social (LOMBARDI et al., 1988), seguem as

caracteristicas de cada grupo (TABELA B2):

CLASSE LLA ARJ SADIOS
SOCIAL
N % N % N %
B 1 3.6 3 10.7
NPB 5 17.9 2 7.1 22 78.6
PBT 3 10.7 6 21.4 2 7.1
PT 6 214 5 17.9
PA 6 214 7 25 1 3.6
SP 5 17.9 5 17.9
NC 2 7.1 3 10.7

ABREVIATURAS: B: burguesia;, NPB: nova pequena burguesia; PBT:
peguena burguesia tradicional; PT: proletariado tipico; PA: proletariado atipico; SP:
sub-proletariado; NC: néo classificavel.

TABELA B2: Classificacdo social das familias dos 3 grupos estudados
(segundo LOMBARDI et al., 1982).

Apresento os resultados referentes a idade, comparando os 3 grupos do
estudo (TABELA B3). Para tanto, aplicamos uma anadise de variancia (ANOVA)
com um fator independente (grupo: LLA, ARJ e SADIOS). O nivel de significancia

considerado foi de 5%.

IDADE* LLA ARJ SADIOS| ANOVA —significanciadeF
Média 6,72 8,22 7,58 0,0531
Desvio-padr &o 1,95 2,73 2,08
N 28 28 28

* idade (em anos)
TABELA B3: Médias e desvios-padr 6es de idade dos 3 grupos estudados;
ANOVA, p=5%.
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N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto a idade, embora
haja uma discreta diferenca entre os grupos LLA e ARJ. A seguir, os resultados
referentes ao tempo de tratamento (TABELA B4), comparando dois grupos de
estudo (LLA e ARJ). Para tanto, aplicamos um teste t-independente. O nivel de

significancia considerado foi de 5%.

TEMPO* LLA ARJ Testet (p)
Média 2,27 2,80 0,108
Desvio-padr &o 0,97 1,41
N 28 28

* tempo de tratamento (em anos)
TABELA B4: Médias e desvios-padrbes do tempo de tratamento dos
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao tempo de

tratamento. Seguem os resultados referentes & CGAS, colhida com os pais (TABELA

B5).
CGAS (pais) LLA ARJ SADIOS | ANOVA —significanciade
F
Média 87,39 88,32 91,11 0,3878
Desvio- 11,77 12,26 6,21
padr&o
N 28 28 28

TABELA B5: CGAS (pais); médias e desvios-padr 6es dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

Também ndo houve diferenca significativa entre os grupos quanto a CGAS
(pais). Apresento os resultados referentes a CGAS, comparando os 3 grupos de
estudo, sendo o grupo ARJ subdividido em Sistémica, Pauciarticular e Poliarticular

(TABELA B6).
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CGAS | LLA ARJ ARJ ARJ SADIOS| ANOVA -
(pais) Sistémica|Pauciarticular | Poliarticular significancia
deF
Média | 87,39 | 84,17 89,82 89,09 91,11 0,5414
Desvio- | 11,77 | 10,21 13,83 12,20 6,21
padr&o
N 28 6 11 11 28

TABELA B6: CGAS (pais); médias e desvios-padr 6es dos escores dos 3
grupos estudados, sendo o grupo ARJ subdividido em Sistémica, Pauciarticular
e Poliarticular; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto a CGAS (pais),
sendo o grupo ARJ subdividido em Sistémica, Pauciarticular e Poliarticular.

Apresento os resultados de correlacdo entre CGAS (pais) e CGAS (médicos). Para

tanto, calculamos o coeficiente de correlacdo de Pearson (TABELA B7).

GRUPO Coeficiente de correlacéo
LLA 0,7164
ARJ 0,6845
TABELA B7: correlacdo entre escores de CGAS (pais) e CGAS
(médicos); coeficiente de correlacéo de Pear son.

Ha uma correlacdo consideravel entre os resultados de ambos os grupos. A
seguir, os resultados referentes aos escores totais da Vineland Adaptive Behavior

Scale (VIN TOTAL), comparando os 3 grupos de estudo (TABELA B8).

VIN TOTAL LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 83,46 87,89 94,75 0,0216 *
Desvio- 15,39 18,04 10,64
padr&o
N 28 28 28

TABELA B8: VIN TOTAL; médias e desvios-padr 6es dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

Houve diferenca significativa entre 0s grupos quanto aos escores totais da

Vineland Adaptive Behavior Scale (VIN TOTAL). Por meio de comparacbes
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multiplas, obtivemos a seguinte hierarquia: LLA < SADIOS; LLA = ARJe ARJ =
SADIOS. Houve diferenca significativa entre LLA e SADIOS, com valores menores
no grupo LLA. O grupo ARJ ficou em um patamar intermediario, ndo diferindo dos
outros 2 grupos. Apresento os resultados referentes aos escores totais da Vineland
Adaptive Behavior Scale (VIN TOTAL), comparando os 3 grupos de estudo, sendo o

grupo ARJ subdividido em Sistémica, Pauciarticular e Poliarticular (TABELA B9).

VIN LLA ARJ ARJ ARJ SADIOS| ANOVA -
TOTAL Sistémica [Pauciarticular | Poliarticular significancia
deF
Média |83,46| 93,33 88,09 84,73 94,75 0,0651
Desvio- | 15,39 10,80 20,10 19,70 10,64
padr&o
N 28 6 11 11 28

TABELA B9: VIN TOTAL; médias e desvios-padr 6es dos escores dos 3
grupos estudados, sendo o grupo ARJ subdividido em Sistémica, Pauciarticular
e Poliarticular; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto a VIN TOTAL.
Embora ndo significativa, parece haver umadiferenca: o valor de p permite dizer que
ha uma diferenca entre LLA e SADIOS. Apresento os resultados referentes a

Vineland Adaptive Behavior Scale, dominio comunicacional (VIN COM),

comparando os 3 grupos de estudo (TABELA B10).

VIN COM LLA ARJ SADIOS ANOVA -
significanciade F
Média 82,18 91,14 100,79 0,0003 *
Desvio- 15,45 16,89 16,97
padrao
N 28 28 28

TABELA B10: VIN COM; médias e desvios-padr6es dos escores dos 3
grupos estudados;, ANOVA, p=5%.

Houve diferenca significativa entre os grupos quanto a VIN COM. Por meio

de comparacdes multiplas, obtivemos a seguinte hierarquiac LLA < ARJ < SADIOS.
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Apresento os resultados referentes a Vineland Adaptive Behavior Scale, dominio
atividades de vida cotidiana (VIN AVC), comparando os 3 grupos de estudo

(TABELA B11).

VIN AVC LLA ARJ SADIOS |ANOVA —sdignificanciade
F
Média 91,79 86,07 94,79 0,0687
Desvio- 15,86 16,23 8,92
padr&o
N 28 28 28

TABELA B11: VIN AVC; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados, ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto a VIN AVC.
Embora ndo significativa, parece haver uma diferenca entre ARJ e SADIOS.
Apresento os resultados referentes & Vineland Adaptive Behavior Scale dominio

sociaizacdo (VIN SOC), comparando os 3 grupos de estudo (TABELA B12).

VIN SOC LLA ARJ SADIOS ANOVA —significancia
deF
Meédia 87,00 93,82 93,61 0,2338
Desvio- 18,33 18,48 13,28
padr&o
N 28 28 28

TABELA B12: VIN SOC; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados, ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto a VIN SOC. A
seguir, os resultados referentes aos escores totais da AUQEI, comparando os 3

grupos de estudo (TABELA B13).
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AUQEI LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
TOTAL
Média 54,64 57,18 58,43 0,1804
Desvio- 7,90 8,46 6,69
padr&o
N 28 28 28

TABELA B13: AUQEI TOTAL; médias e desvios-padrfes dos escores
dos 3 grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre 0s grupos quanto aos escores totais da
AUQEI (AUQEI TOTAL). Apresento os resultados referentes a AUQEI TOTAL,
comparando os 3 grupos de estudo, sendo o grupo ARJ subdividido em Sistémica,

Pauciarticular e Poliarticular (TABELA B14).

AUQEI |LLA| ARJ ARJ ARJ SADIOS| ANOVA -
TOTAL Sistémica |Pauciarticular | Poliarticular significancia de
F
Média |54,64| 53,83 56,36 59,82 58,43 0,2046
Desvio- | 7,90 8,93 7,49 9,06 6,69
padr o
N 28 6 11 11 28

TABELA B14: AUQEI TOTAL; médias e desvios-padrfes dos escores
dos 3 grupos estudados, sendo o grupo ARJ subdividido em Sistémica,
Pauciarticular e Paliarticular; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI TOTAL.
De forma geral, embora se detecte diferenca significativa apenas no VIN TOTAL, os
trés instrumentos avaliados apresentaram resultados com médias hierarquizadas nos
3 grupos, sendo o grupo LLA o de menores resultados, seguidos do grupo ARJ e, por
fim, o grupo SADIOS, com os maiores resultados.

Passo aos resultados referentes a cada item do AUQEI, comparando os 3

grupos de estudo. Para tanto, aplicou-se a Anadlise de Variancia (ANOVA) com um

fator independente (grupo: LLA, ARJ e SADIOS). O nivel de significancia
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considerado foi de 5%. N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao

AUQEI Item 1 (TABELA B15).

AUQEI 1 LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 2,61 2,75 2,61 0,5368
Desvio- 0,69 0,44 0,50
padrao
N 28 28 28

TABELA B15: AUQEI Item 1; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item 2

(TABELA B16).

AUQEI 2 LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 1,68 1,79 1,93 0,5682
Desvio- 0,90 0,92 0,81
padrao
N 28 28 28

TABELA B16: AUQEI Item 2; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados;, ANOVA, p=5%.

Houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item 3
(TABELA B17). Por meio de comparacdes multiplas obtemos a seguinte hierarquia:
LLA <SADIOS; LLA = ARJe ARJ = SADIOS. Houve diferenca significativa entre
LLA e SADIOS, sendo LLA com valores menores. O grupo ARJ ficou em um

patamar intermediario, ndo diferindo dos outros 2 grupos.

AUQEI 3 LLA ARJ SADIOS ANOVA —significancia de F
Média 2,50 2,61 2,86 0,0223 *
Desvio- 0,51 0,57 0,36
padrao
N 28 28 28

TABELA B17: AUQEI Item 3; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados;, ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item 4

(TABELA B18).
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AUQEI 4 LLA ARJ SADIOS | ANOVA —significanciadeF
Média 1,82 1,86 2,07 0,4887
Desvio- 0,82 1,01 0,66
padrao
N 28 28 28

TABELA B18: AUQEI Item 4; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item 5

(TABELA B19).

AUQEI 5 LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 2,21 2,50 2,18 0,3694
Desvio- 0,85 0,93 0,82
padr&o
N 28 28 28

TABELA B19: AUQEI Item 5; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

Houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item 6
(TABELA B20). Por meio de comparagGes multiplas obtemos a seguinte hierarquia:
LLA <SADIOS; LLA = ARJe ARJ = SADIOS. Houve diferenca significativa entre
LLA e SADIOS, sendo LLA com valores menores. O grupo ARJ ficou em um

patamar intermediario, ndo diferindo dos outros 2 grupos.

AUQEI 6 LLA ARJ SADIOS ANOVA —significancia de F
Média 2,07 2,50 2,61 0,0296 *
Desvio- 1,02 0,75 0,50
padrao
N 28 28 28

TABELA B20: AUQEI Item 6; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados;, ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item 7

(TABELA B21).
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AUQEI 7 LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 2,68 2,46 2,82 0,0622
Desvio- 0,48 0,72 0,39
padrao
N 28 28 28

TABELA B21: AUQEI Item 7; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item 8

(TABELA B22).

AUQEI 8 LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 1,82 2,18 1,64 0,1428
Desvio- 0,94 1,02 1,10
padrao
N 28 28 28

TABELA B22: AUQEI Item 8; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

Houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item 9
(TABELA B23). Por meio de comparagdes muitiplas, obtivemos a seguinte
hierarquia ARJ < SADIOS; ARJ = LLA e LLA = SADIOS. Houve diferenca
significativa entre ARJ e SADIOS, sendo ARJ com valores menores. O grupo LLA

ficou em um patamar intermediario, néo diferindo dos outros 2 grupos.

AUQEI 9 LLA ARJ SADIOS ANOVA —significancia de F
Média 2,54 2,46 2,82 0,0499 *
Desvio- 0,51 0,74 0,39
padrao
N 28 28 28

TABELA B23: AUQEI Item 9; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados;, ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item

10 (TABELA B24).
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AUQEI 10 LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 2,46 2,36 2,50 0,8184
Desvio- 0,84 0,95 0,84
padrao
N 28 28 28

TABELA B24: AUQEI Item 10; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

Houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item 11
(TABELA B25). Por meio de comparagdes multiplas, obtemos a seguinte hierarquia:

LLA < ARJ= SADIOS. O grupo LLA apresentou valores menores que 0s outros 2

grupos.
AUQEI 11| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 2,50 2,86 2,96 0,0009 *
Desvio- 0,69 0,36 0,19
padrao
N 28 28 28

TABELA B25: AUQEI Item 11; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item

12 (TABELA B26).

AUQEI 12| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significancia de F
Média 2,00 2,00 2,11 0,8651
Desvio- 0,88 0,87 0,74
padrao
N 28 28 28

TABELA B26: AUQEI Item 12; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados;, ANOVA, p=5%.

Houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item 13
(TABELA B27). Por meio de comparacdes multiplas obtemos a seguinte hierarquia
LLA < ARJ = SADIOS. O grupo LLA apresentou valores menores gue oS outros 2

grupos.
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AUQEI 13| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 2,32 2,79 2,79 0,0077 *
Desvio- 0,90 0,42 0,42
padrao
N 28 28 28

TABELA B27: AUQEI Item 13; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item

14 (TABELA B28).

AUQEI 14| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 0,75 0,61 0,57 0,7393
Desvio- 0,89 0,92 0,92
padrao
N 28 28 28

TABELA B28: AUQEI Item 14; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item

15 (TABELA B29).

AUQEI 15| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significancia de F
Média 1,54 1,43 1,46 0,9313
Desvio- 1,17 1,00 1,07
padrao
N 28 28 28

TABELA B29: AUQEI Item 15; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados;, ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item

16 (TABELA B30).

AUQEI 16| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significancia de F
Média 1,68 2,04 2,29 0,0562
Desvio- 1,02 1,04 0,71
padrao
N 28 28 28

TABELA B30: AUQEI Item 16; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados;, ANOVA, p=5%.
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N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item

17 (TABELA 31).

AUQEI 17| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 1,93 2,32 2,29 0,2400
Desvio- 1,18 0,82 0,81
padrao
N 28 28 28

TABELA B31: AUQEI Item 17; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item

18 (TABELA B32).

AUQEI 18| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 2,46 2,46 2,64 0,4555
Desvio- 0,58 0,74 0,49
padrao
N 28 28 28

TABELA B32: AUQEI Item 18; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item

19 (TABELA B33).

AUQEI 19| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significancia de F
Média 1,57 1,96 1,89 0,2877
Desvio- 1,17 1,00 0,74
padrao
N 28 28 28

TABELA B33: AUQEI Item 19; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados, ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item

20 (TABELA B34).
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AUQEI 20| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 1,57 1,57 1,18 0,3087
Desvio- 1,20 1,07 1,02
padrao
N 28 28 28

TABELA B34: AUQEI Item 20; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item

21 (TABELA B35).

AUQEI 21| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 2,71 2,82 2,93 0,2720
Desvio- 0,66 0,39 0,38
padrao
N 28 28 28

TABELA B35: AUQEI Item 21; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item

22 (TABELA B36).

AUQEI 22| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significancia de F
Média 2,57 2,43 2,54 0,7652
Desvio- 0,69 0,84 0,74
padrao
N 28 28 28

TABELA B36: AUQEI Item 22; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados;, ANOVA, p=5%.

Houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item 23
(TABELA 37). Por meio de comparacdes multiplas, obtemos a seguinte hierarquia:
LLA = ARJ < SADIOS. O grupo LLA apresentou valores menores que 0s outros 2

grupos.
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AUQEI 23| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 0,46 0,43 0,89 0,0329 *
Desvio- 0,74 0,57 0,83
padrao
N 28 28 28

TABELA B37: AUQEI Item 23; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item

24 (TABELA 38).

AUQEI 24| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 2,37 2,50 2,50 0,8210
Desvio- 0,90 0,88 0,58
padrao
N 28 28 28

TABELA B38: AUQEI Item 24; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item 25

(TABELA 39).
AUQEI 25| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 2,61 2,64 2,75 0,5996
Desvio- 0,57 0,56 0,52
padr&o
N 28 28 28

TABELA B39: AUQEI Item 25; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados;, ANOVA, p=5%.

N&o houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao AUQEI Item

26 (TABELA B40).
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AUQEI 26| LLA ARJ SADIOS ANOVA —significanciade F
Média 2,25 2,54 2,61 0,1046
Desvio- 0,75 0,58 0,63
padrao
N 28 28 28

TABELA B40: AUQEI Item 26; médias e desvios-padrdes dos escores dos 3
grupos estudados; ANOVA, p=5%.

Poucos itens apresentaram diferencas significativas entre os grupos, mas é

possivel discriminar alguns resultados. Analisando os itens pelas médias dos 3

grupos, temos que a hierarquia mais presente é LLA < ARJ < SADIOS, nos itens:

2 (anoite, quando vocé se deita);

3 (se vocé tem irméos, quando brinca com eles);

4 (anoite, ao dormir);

6 (quando vocé vé umafotografia sua);

11 (no diado seu aniversario);

13 (quando vocé pensa em sua mae);

16 (quando seu pai ou sua mae falam de vocé);

18 (quando alguém te pede que mostre alguma coisa que vocé sabe fazer);

21 (durante as férias);

23 (quando voceé estalonge de sua familia);

24 (quando voceé recebe as notas da escola);

25 (quando vocé esta com seus avoés), e

26 (quando voceé assiste televisdo).

A seqiiénciainversa (LLA > ARJ> SADIOS) foi observada nositens:

14 (quando vocé ficainternado no hospital) e

20 (quando vocé toma os remédios).
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Outra sequéncia observadafoi ARJ< LLA < SADIOS, nositens:

7 (em momentos de brincadeiras, durante o recreio escolar);

9 (quando vocé pratica um esporte) e

10 (quando vocé pensa em seu pai).

Ositens:

1 (@ mesa, junto com sua familia);

5 (nasalade aula);

8 (quando vocé vai a uma consulta médica);

17 (quando vocé dorme fora de casa) e

19 (quando os amigos falam de vocé) apresentaram resultados maiores para
ARJ em relagdo aos outros 2 grupos.

Ositens:

12 (quando vocé faz as ligdes de casa);

15 (quando vocé brinca sozinho) e

22 (quando vocé pensa em quando tiver crescido) ndo apresentaram

hierarquizagéo entre os grupos, sendo os resultados equival entes nos 3 grupos.
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4. DISCUSSAO

Em nosso estudo, no que se refere a percepcao parental do desempenho e ao
desenvolvimento de comportamentos adaptativos por parte dos portadores de
doencas crbnicas avaliados, caracteristicas passiveis de apreensdo pela aplicacdo da
Vineland Adaptive Behavior Scale, (SPARROW et al., 1984), é nitido o pior
desempenho dos grupos avaliados com relagdo aos controles sadios. Apesar de ndo
ser um dado obtido neste estudo, podemos inferir ser a propria atitude destas
familias, fragilizadas pelo diagnéstico de uma condi¢do crénica, que “poupam” seus
filhos de atividades e incumbéncias préprias do desenvolvimento normal da
autonomia, visto que, durante a coleta das informagdes parentais, eram freglentes, a
medida que interrogdvamos sobre capacidades e atividades dos pacientes,
demonstracBes por parte dos pais de atitudes que tenderam a superprotecéo,
prejudicando a aquisicdo da independéncia, 0 que ndo necessariamente signifique
que estes pacientes ndo fossem capacitados, do ponto de vista social e cognitivo, caso
convidados a se “exercitar” nestas fungoes.

Do ponto de vista do seu funcionamento global, dado obtido pelo CGAS,

também ndo houve diferenca estatisticamente significativa, o que demonstra ndo
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haver, em nosso estudo, uma maior incidéncia de queixas desta ordem por parte dos
pais, em funcdo da vigéncia de uma doenca cronica. Apesar do pior desempenho
quanto a adaptacdo destes individuos, ndo ha um maior grau de insatisfacdo destas
familias quanto ao comportamento destes pacientes (assm como da parte dos
médicos que 0s atendem), ao menos neste momento de suas vidas, mas 0 prejuizo na
aquisicdo da autonomia (vinculada a inseguranca e a superprotecdo conseqiiente por
parte dos genitores) provavelmente é a principal causa da piora da evolucdo dos
sobreviventes a longo prazo, citados em outros estudos, e fator de pior progndstico,
muitas vezes associado a0 descensu social, académico, profissional e econdémico,
também chamado de processo microssocial de marginalizacdo (WARE, 1999).

No entanto, surpreende que estes pacientes, mesmo submetidos a um
seguimento ambulatorial por condigdes cronicas potencialmente fatais e/ou
incapacitantes denotem, quando convidados a se expressar, uma capacidade
surpreendente de obter recursos para usufruir com plenitude de suas vidas (restritas e
limitadas pela doenca e pelo tratamento), da existéncia permeada por dor,
sofrimento, isolamento, e a ameaga constante do “néo vir a ser” (KUCZYNSKI e
ASSUMPCAO JR., 1999). Todos os pacientes entrevistados demonstraram ajuizar
uma distin¢do clara entre os varios estados mencionados na aplicagdo da AUQEI
(“muito feliz”, “feiz”, “infeliz’ e “muito infeliz”), a partir de exemplos compativeis
COM Seus universos pessoais, e obtiveram pontuacdo total da AUQEI compativel com
0s controles sadios e com os dados obtidos quando da validacdo da AUQEI em nosso
meio (ASSUMPCAO JR. et al., 2000).

Analisando os itens 3 (...se vocé tem irméaos, quando brinca com eles...) e 6

(...quando vocé vé uma fotografia sua...) da AUQEI, em que o grupo LLA apresenta
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pontuacdo significativamente menor que o grupo SADIOS, podemos inferir que o
grupo de portadores de LLA apresentaria, em média, uma percepcdo da limitacéo a
que estdo submetidos, o que poderiamos avaliar, a partir das experiéncias a que estes
pacientes estdo submetidos durante a vigéncia da LLA e seu tratamento, como
resultante de:

menor disposicdo para o brincar (febre, dores generalizadas, nauseas, astenia,
etc.);

restricbes devidas as conseguéncias do tratamento (risco aumentado de
infeccOes e sangramento, etc.);

auto-avaliacdo prejudicada frente aos irméos (exacerbada por ciumes,
rivalidade, sentimentos ndo autorizados a serem expressos no ambito familiar, etc.)

auto-conceito prejudicado (devido as alteracdes fisicas secundérias a doenca e
aos efeitos colaterais da terapéutica: alopécia, aspecto cushingdide, obesidade, etc.).

Prosseguindo, com relacdo aos itens da AUQEI, o grupo LLA também
apresentou pontuacdo significativamente inferior aos demais grupos (cujas
pontuacdes ndo apresentaram diferenca significativa entre si) nos itens 11 (...no dia
do seu aniversario...) e 13 (...quando vocé pensa em sua mée...), resultado a partir do
qual podemos levantar as seguintes possibilidades de interpretacéo:

o portador de LLA se aperceberia da gravidade do processo morbido e se
conscientizaria da possibilidade de finitude conseqliente (com as caracteristicas
préprias a0 seu universo cognitivo), seja por deducéo prépria, seja por experienciar a
morte de outros colegas em tratamento, sgja por testemunhar o temor de seus pais

quanto a sua salide e futuro;
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0 paciente com LLA, em média, perceberia sua doenca como 6nus que
acompanha e desestabiliza sua familia, a partir da sobrecarga sobre as fungdes da
mée (em geral, mais envolvida no tratamento).

O grupo ARJ, em média, apresentou pontuacdo significativamente inferior
aos demais grupos com relacdo ao item 9 da AUQEI (...quando vocé pratica um
esporte...), com grandes possibilidades de interferéncia da dor, restricdo articular e
incapacidade fisica que acompanha muitos casos. Ambos os grupos (LLA e ARJ)
apresentaram pontuagdo média significativamente inferior ao grupo SADIOS no item
23 (...quando vocé esta longe da sua familia...), provavelmente por vivenciarem,
durante o evoluir das respectivas morbidades, periodos de separacdo (por internacéo,
exames, €etc.), ou por temerem ter de se separar da familia, em algum momento do
Processo.

No entanto, apesar de ndo significativa do ponto de vista estatistico, a
tendéncia observada na resposta aos itens da AUQEI 14 (...quando vocé fica
internado no hospital...), e 20 (...quando vocé toma os remédios...), com 0 grupo
LLA e ARJ apresentando maior pontuacéo média que o SADIOS, permite supor uma
maior adaptacdo a esse tipo de experiéncia (tendo em vista a maior freqiéncia de
internacdes e precricdes de uso continuo nestes grupos que na populacdo em geral),
proposta que habitualmente aterroriza a crianga sadia, a qual apenas eventua mente
se vé diante dessa possibilidade.

Com relacéo ao item 22 da AUQEI (...quando vocé pensa em quando tiver
crescido...), destaco a auséncia de variacdo significativa quanto a pontuacdo nos 3

grupos avaliados, 0 que ressalta a esperanca que estes individuos aparentemente
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nutrem em realizar seus sonhos, como qualquer outro individuo fisicamente
saudavel.

Qualquer intervencdo psicossocial a doenca cronica deve abranger o
paciente e sua familia, propiciando recursos para minimizar a sobrecarga emocional
e facilitar a comunicacdo entre os membros da familia e o profissional de salide
responsavel pelo tratamento, aém de estimular a socializacdo do paciente. Torna-se,
portanto, premente que sejam desenvolvidos instrumentos mais habilitados em captar
a percepcdo da doenca e do tratamento proveniente do préprio paciente pediétrico
cronico, enquanto maior interessado em sua qualidade de vida, com vistas a
incrementar a atencdo a esta populacdo crescente e sequiosa de atencdo em salde
mental.

A maior viabilidade de se identificar pacientes com problemas psicossociais
e psicossométicos e a crescente utilizacdo de servicos de salide mental por criancas
tém incrementado o interesse pela colaboracdo entre o pediatra e o psiquiatra infantil
(SCHOWALTER e SOLNIT, 1998; DULCAN et al., 1990; BERGMAN e FRITZ,
1985). Ainda assim, estudos comprovam que, apesar de até 20% das criangas e
adol escentes apresentarem transtornos psiquiatricos (CASSIDY e JELLINEK, 1998),
sem incluir nesta porcentagem os que sofrem os efeitos do divorcio, doencas
cronicas, adocdo e miséria (COX, 1993), apenas uma pequena porcentagem desta
populacdo, sequiosa de atendimento em salde mental, é identificada por seus
pediatras, com cifras que vao desde um quarto dos acometidos (CADMAN et al.,
1987) até em torno de 1 a 2% (JELLINEK e MURPHY, 1988), e a fdta de

comunicacdo entre as duas disciplinas é freglentemente responsabilizada por este
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fato (OKE e MAYER, 1991; ENZER et al., 1986; FRITZ e BERGMAN, 1985;
VANDVIK, 1994).

Chan (1996) acredita que as dificuldades do trabalho de interconsulta em
Psiquiatria da Infancia sdo devidas, principamente, as diferencas na énfase
profissional, bem como aos déficits de comunicacdo e ao estigma ligado,
invariavelmente, a Psiquiatria (Quadro 4.1). Entretanto, a psiquiatria de ligacéo e a
interconsulta, nesses casos, sd0 oportunidades valiosas para 0 estabelecimento de
uma ponte entre ambas as especialidades em beneficio da crianca, embora os
pediatras, mesmo valorizando e necessitando dessa consultoria, demonstrem,
habitualmente, um baixo nivel de satisfagdo com o0s servigos de interconsulta
psiquiatrica (KNAPP, 1998; OZBAYRAK e COSKUN, 1993), provavelmente
decorrente das dificuldades de colaboracdo entre psiquiatras e pediatras, relacionada
a fata de conhecimento da interacdo entre as doencas somaticas € 0S processos
psicopatol 6gicos (VANDVIK, 1994).

Psiquiatras sdo freqlientemente criticados por ndo serem “diretos’, além de
se utilizarem de um “diaeto” técnico, muitas vezes incompreensivel aos
profissionais das demais &reas. Da mesma forma, primam por realizar formulactes
longas e pronunciar jargdes que, antes de mais nada, prejudicam a comunicagao (até
mesmo entre 0s préprios psiquiatras!), sendo mais interessante, durante o processo de
interconsulta, eaborar relatos concisos e direcionados, incluindo dados a respeito do
diagndstico, objetivos do tratamento e consideragdes de ordem prética, quanto ao
manejo e prognastico do caso (CHAN, 1996 — QUADRO 4.1).

Dubois et al. (1991) sugerem algumas diretrizes a serem seguidas com o

intuito de conduzir, de forma adequada e satisfatoria, o processo de interconsulta:
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1. O interconsultor deve se lembrar de que ndo é a “autoridade em
comando”, mas alguém convocado a compartilhar de sua experiéncia e
conhecimento, com vistas a auxiliar a equipe responsavel pelo caso na resolugdo de
um problema;

2. Com suaformacdo médica, o psiquiatra interconsultor pode dispor de
um papel inigualdvel na relagdo com as demais disciplinas, no sentido de oferecer
um diagnéstico diferencial e uma hip6tese mais provavel. Ele esta em posicdo de
oferecer a equipe uma perspectiva das influéncias bioldgicas e psicossociais sobre a
condicdo gue trouxe o paciente ao atendimento;

3. O interconsultor ndo deve simplesmente conduzir diretamente os
procedimentos terapéuticos, mas recomendar as propostas de intervencdo que sejam
mais efetivas;

4.  Se houver indicacdo de psicofarmacoterapia, o interconsultor pode
prescrever e supervisionar um teste terapéutico, com vistas a avaliar a toleréncia e
eficdcia da medicacdo, podendo encaminhar por escrito ao médico que segue o
paciente (ou que vira a segui-lo, quando da alta) as orientacdes quanto ao
prosseguimento do tratamento;

5.  Se o psiquiatra tem experiéncia na administracdo de centros de
tratamento ou programas de atendimento em maior escala, pode oferecer supervisao
e geréncia a chefia da equipe;

6. O desenvolvimento profissional é extremamente importante para se
garantir um “efeito multiplicador” das acdes instituidas alongo prazo.

Subotsky e Brown (1990) ressaltam que, apesar do psiquiatra interconsultor

ndo dispensar a demanda para equipes multidisciplinares em salde mental, ele
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oferece uma oportunidade aceitdvel e acessivel a criangas com problemas
psicossociais de serem avaliadas e atendidas, dada a maior possibilidade de
comunicacdo entre o psiquiatra e o médico solicitante.

Podemos dizer que, habitualmente, cabe ao pediatra a fungéo essencial de
diagnosticar os problemas psicopatolégicos da crianca (VANDVIK, 1994), em
funcdo do pegueno nimero de profissionais habilitados a trabalhar com Psiquiatria
da Infancia e da Adolescéncia em nosso meio; entretanto, mesmo diagnosticando a
auséncia de transtornos psiquiatricos em cerca de 84% das criangas, e assim
demonstrando uma alta especificidade, detectam somente em torno de 17% dos
transtornos mentais e de comportamento, o que representa uma baixa sensibilidade
(COSTELLO et al., 1988). Dessa maneira, o desafio € sempre 0 desenvolvimento de
maneiras mais efetivas de utilizar as habilidades do psiquiatra da infancia, uma vez
que seu numero dificilmente atingira a quantidade necessaria para que ele mesmo
efetue 0 atendimento direto da crianga, na maioria dos casos (RAE-GRANT, 1986;
FROESE et al., 1997).

Assim, considerando que o interconsultor atua em numerosos dominios,
sendo seu cliente ndo somente a crianga, mas também os pais e 0s demais membros
da equipe, seria necessario um “efeito multiplicador”, descrito por Dubois et al.
(1991), no qual o psiquiatra dainfancia deveria, a partir da consultoria e supervisio a
outros profissionais envolvidos diretamente nos cuidados com a crianga, introduzir
conceitos de prevencao, diagndstico e tratamento a outros profissionais, fornecendo a
lideranca em servicos gque se encontram em desenvolvimento.

Stein (1992) estabelece como objetivos principais no mangjo da doenca

cronica
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a)  controlar adoenca e minimizar suas consequéncias alongo prazo, para
maximizar a qualidade de vida e a funcéo;

b)  promover abo maximo o potencial de crescimento e desenvolvimento
dacrianca; e

c) auxiliar afamilia a equilibrar o investimento nas necessidades quanto
aos cuidados com a salide do paciente a outras prioridades do grupo familiar.

Boa parte dos problemas de conduta apresentados por estes pacientes séo de
pequena monta e se devem, principamente, a transtornos de austamento
(GARRALDA e PALANCA, 1994), que podem ser minimizadas, por exemplo, com
ainstituicéo de técnicas comportamentais relativamente simples de serem instituidas
(que lhes permita enfrentar 0 medo com relacdo a procedimentos invasivos); €
mandatéria a orientagdo aos pais sobre como contornar as dificuldades no que se
refere a alimentacdo, aos comportamentos de oposicdo as regras (francamente
associados a dificuldades da familia quanto aos limites estabelecidos e a super-
protecdo), e as atitudes desafiadoras dos adolescentes (principalmente com relacdo a
comportamentos de risco e dificuldades quanto a adeséo a terapéutica preconizada),
que podem interferir na evolugdo da sua doenca e prejuizos funcionais.

Terapéuticas especificas (psicofarmacologia, psicoterapia individua e
familiar, terapia ocupacional, etc.) devem ser conduzidas segundo as necessidades e
indicagOes especificas para cada caso. A co-existéncia de uma doenca cronica ndo
inviabiliza a utilizacdo dos mesmos critérios de diagnostico usuais em Psiquiatria
(DSM IV, CID 10, etc.), muito pelo contrério: sua associagdo sO6 amplia a
necessidade de uma avaliacdo detalhada e minuciosa, inclusive das possiveis

repercussdes de esquemas psicofarmacoldgicos sobre a condicdo clinica, e dos
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possiveis efeitos colaterais da terapéutica clinica, que venham a resultar em sintomas
psiquicos. Um artritico ndo esta “deprimido” devido aos sintomas ou ao tratamento
da sua condicdo reumatoldgica. Ele pode ter queixas fisicas (dor, limitacdo, insdnia,
anorexia, etc.) devido a condicdo clinica e ou efeitos colaterais do seu tratamento,
mas caso sgja portador inclusive de uma sindrome depressiva, ter4 também uma
constriccdo do seu campo vivencial, uma distorcdo da realidade apreendida, em
funcéo do sua ateracdo do humor, e uma desesperanca frente ao porvir, aém, é
claro, dadisforia (umairritabilidade prevalente), sintoma freglientemente presente na
faixa etaria pedidtrica.

O papel do Psiquiatra da Infancia na abordagem terapéutica do paciente
pediatrico devera se guiar pelos seguintes principios (LASK, 1994):

a) definicdo clara e concisa dos objetivos terapéuticos, imediatos e a
longo prazo, baseados numa abordagem compreensiva;

b)  escolha de opcdes terapéuticas a partir da avaliagdo das necessidades e
particul aridades de cada paciente, de formaindividualizada;

c) estabelecer uma conduta terapéutica flexivel;

d) atuacdo incisiva da parte do terapeuta a fim de atingir os objetivos
propostos.

A variedade de técnicas passiveis de utilizacdo é grande e seu detalhamento,
item aitem, foge ao escopo deste trabalho. Podemos citar:

a) orientacdo e terapiafamiliar;

b)técnicas comportamentais (muito freqliente no preparo para a
hospitalizacdo, antecipacdo de possiveis reagdes a procedimentos invasivos, em

casos de fobias (agulhas, etc.), vOmitos, etc.;
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C) psicoterapia individual (geralmente pouco viavel, dadas as caracteristicas
do setting);

d) psicofarmacoterapia (quando indicado e possivel, diante das condices
clinicas);

€) manejo (farmacol 6gico e comportamental) da dor.

E importante ressaltar o papel do psiquiatra como terapeuta também junto &
equipe, oferecendo suporte as questdes e anguUstias que surjam no grupo,
identificando e abordando as repercussdes emocionais que aparecam diante de casos
mais delicados ou temas mais polémicos, quer através de exposicdes de cunho
psicoeducacional, quer a partir de reunides periddicas para discussdo dos casos.

Considero importante ressaltar, por fim, algumas consideracfes a respeito
da Psicossomética, termo de uso corrente em nosso meio, mas cuja real definicdo
muitas vezes passa desapercebida, ndo sO aos leigos, mas inclusive a muitos
profissionais da Salide, freglentemente associada as questbes emocionais que
permeiam o existir do doente crénico. O rétulo “ doenca psicossomatica’ ndo isenta o
paciente do seguimento clinico nem do exame fisico, e muito menos da terapéutica
tradicional mente preconizada para este tipo de disfuncéo.

Um paciente com tracos de personalidade histriénica ndo esta “simulando”
ao apresentar um fendmeno conversivo ou dissociativo (como acreditam alguns),
mas se utilizando dos recursos de que dispde para manifestar o seu sofrimento; deve
estar claro que, diante de sua incapacitacdo emocional, faz uso do corpo para
manifestar 0 que ndo € capaz de exprimir de maneira mais adequada e
contextualizada (CAMPO et al., 1999). Da mesma forma, 0 psicossomético ndo esta

“convertendo” sua angustia em sintoma fisico. Ele possui de fato uma doenca clinica

134



135

(com alteragdes fisiopatol 6gicas, anatomo-patol dgicas, etc.), submetida a agdo do seu
psiquismo que, em determinados periodos da vida, ou a partir de certos padrdes de
elaboracdo (ou nédo-elaboragéo) emocional estabelecidos no desenvolvimento deste
individuo, acarreta um agravamento clinico, ou uma pior resposta a terapéutica
convencionalmente eficaz, sendo necessaria a atuagcdo conjunta (fisica e psiquica)
destas condi¢des. De fato, € comum que se diga que “...o histérico fala por meio do
Seu corpo, o psicossomatico sofre no seu corpo. O corpo €, para O primeiro, um
instrumento de linguagem; para o segundo, uma vitima” (KREISLER, 1999).

Com relacdo a interacdo do paciente pediatrico com a doenca de evolucéo
cronica, questbes relativas ao impacto do diagnéstico, formas de enfrentamento e
adaptacao/ convivio tém sido amplamente estudadas e discutidas (BRESLAU, 1985;
CADMAN et al., 1987; MATTSSON, 1972). Apesar de algumas questbes serem
comuns a vérias destas condicles clinicas, é vital que o psiquiatra tenha em mente
que as inter-relacbes entre fatores psicossociais e a doenca em S variam
consideravelmente, de acordo com a condicdo de que sofre a crianga (suas
conseguiéncias inerentes e as repercussdes do tratamento), de fatores pessoais pré-
existentes e de caracteristicas de seu nucleo familiar (GRAHAM e TURK, 1996).

A epidemiologia da doenga cronica mudou dramaticamente nos ultimos 30
anos (COUPEY, 1998). No entanto, a formacdo médica tradicional ainda néo fornece
0 treinamento necessario paralidar com estas delicadas questdes (ABRAHAM et al.,
1999). Cabe a0 psiquiatra estar atento e promover, na medida do possivel, suporte e
conforto a esta populagéo, propiciando um canal de comunicagcdo aberto, com o
paciente, sua familia e seu médico, com vistas a conquista de uma melhor qualidade

de vida para o doente crénico.
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As pesquisas até o momento evidenciam que a populagdo portadora de
cancer na infancia apresenta uma maior susceptibilidade para o desenvolvimento de
sintomas de ordem psiquiétrica, mas ainda ha muitas hip6teses sobre os fatores de
risco envolvidos que necessitam ser melhor elucidados (KUCZYNSKI e
ASSUMPCAO JR., 1998). Além disso, no esforgo de Ihes salvar as vidas, muitas
vezes 0s profissionais envolvidos ndo podem se permitir a abordar toda a
consegiéncia psiquica de procedimentos t&o agressivos.

O trabalho psicossocia de que necessitam 0 paciente e sua familia ainda
ocorre de forma incipiente, fruto de esforcos isolados e experimentais, aém das
propostas de voluntariado, geralmente vinculados a hospitais — escola, dada toda a
caréncia de recursos caracteristica. Com freqliéncia, estes pacientes e seus familiares
acabam por ser deixados a mercé de suas fantasias, aterrorizados com os fantasmas
gue 0s perseguem, mMas aos quais ndo propiciamos gque hgja uma escuta atenta e um
atendimento eficaz (BRUN, 1996). Todas estas limitagdes prejudicam, tanto o
trabalho de prevencdo de possivels consegiéncias, quanto a avaliagdo dos reais
prejuizos, e o atendimento as conseqiiéncias jainstaladas.

Urge que se atente a estas questdes, tendo em vista a parcela cada vez mais
significativa da populacéo que de algum modo conviveu, convive ou convivera com
esta doenca (como portador ou familiar), para que possamos realmente nos orgul har
de havermos combatido e debelado todo o mal que o cancer (e demais condigoes
clinicas de evolucéo crbénica) porventura possam causar, a fim de ndo acreditarmos,
ingenuamente, que manter um paciente fora de terapia € devolvé-lo a sociedade, sdo

e salvo de futuros problemas.
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A mensuracdo da QV tem sido cada vez mais aceita durante todas as fases
do processo de tratamento, desde o diagndstico inicial, até a cura, remissdo
prolongada, ou morte (CELLA, 1992), tendo sido o céncer uma das primeiras
enfermidades a serem vinculadas a este conceito, e esta tendéncia se mantém, quanto
a pesquisas e protocolos realizados na faixa etéria pedidtrica. A idéia aparentemente
€ desenvolver um pardmetro mais sensivel e universal para detectar e comparar o
impacto psicossocial de condicdes clinicas e esquemas terapéuticos diversos, de
asma atransplante renal.

Infelizmente, até 0 momento, 0 que Se consegue perceber é que se construiu
uma Babel, pois sob a insignia de “qualidade de vida’ jazem as mais variadas
concepcoes, desde capacidade fisica, estabilidade econébmica (CAMPBELL, 1976),
até desempenho social (CELLA, 1992), passando por idéias subjetivas de bem-estar
e insercdo satisfatoria num contexto socio-cultural (KUCZYNSKI e ASSUMPCAO
JR., 1999). Na verdade, parece que tanta discérdia quanto a conceituacao deste termo
reflete o sub-desenvolvimento das medidas de evolugdo na Salde (MERRELL e
REED, 1949).

Slevin et al. (1988), na tentativa de determinar se a avaliacdo pelos
profissionais de salide da QV de pacientes com cancer é significativa e fidedigna, a
partir da associacéo das avaliagbes do profissiona e do paciente, constatou grandes
discrepancias, o que os levou a concluir que os médicos ndo conseguem avaliar
adequadamente a QV de seus pacientes, devendo estas avaliagdes levar em conta a
auto-avaliacdo do individuo doente. Tendo em vista que a qualidade de vida é uma
percepcao unicamente pessoal, denotando de que forma o paciente individualmente

se sente sobre seu estado de salde e/ou aspectos ndo-médicos de suas vidas, muitos
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instrumentos disponiveis na literatura médica parecem apontar para o avo errado, s6
podendo ser adequadamente medida pela determinacdo da opinido dos pacientes e
suplementando (ou substituindo) os instrumentos desenvolvidos pelos “experts’
(GILL e FEINSTEIN, 1994).

No caso do individuo em desenvolvimento, as propostas apresentadas até
agora sao mais conflitantes ainda, e algumas caracteristicas do universo infantil para
isto contribuem. A crianca e 0 adolescente tém diferentes graus de percepcdo de s
mesmos e do mundo, em funcdo da sua fase desenvolvimental, e com isso
dificilmente podem ser uniformizados numa s6 concepcdo de satisfacdo pessoal.
Percepcbes paternas e da equipe médica em contato com a crianca sob avaliagéo
apresentam, em geral, baixos indices de correlacdo com a auto-avaliagdo infantil
(PANTELL e LEWIS, 1987; CANNING et al., 1992; CANNING, 1994a; EISER,
1997).

N&o me surpreende, portanto, que nas Ultimas décadas haja se tornado cada
vez mais frequiente no mundo ocidental o anseio familiar cada vez mais imperioso de
que sua prole tenha atividades voltadas para a formagdo de um “curriculum” que a
habilite ater maior potencial de competitividade num futuro mercado académico e de
trabalho, em detrimento de disponibilidade de tempo para exercer a atividade
primordial nesta fase da vida, voltada para a assimilagdo de conhecimentos,
experiéncias e satisfacdo pessoal: o brincar.

Diante do exposto, fica evidente que ainda estamos muito aquém de uma
concepcdo uniforme e universal de QV na infancia, como também de meios de
avaliacio deste conceito adaptados ao universo infantil. E prioridade que se tenha

clara a necessidade de instituir defini¢des que traduzam os interesses da crianga e do
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adolescente, e ndo dos adultos que os avaliam. Que se instaure métodos de avaliacdo
que captem a percepcdo do individuo a ser avaiado, e ndo as expectativas e
percepcdes do cuidador, sgja ele pai ou profissional de salide. O individuo em
desenvolvimento é capaz de se expressar; nés € que ndo conseguimos (ou Nao Nos
propomos a) entendé-los.

Para obtermos o maximo de resposta de nossos esquemas terapéuticos e
evoluir cada vez mais no sentido de um tratamento “ideal”, seguindo os interesses do
maior beneficiario, a crianca, urge que nos desfacamos de nossos pré-conceitos (e
preconceitos) para explorar com nossos instrumentos de avaliagdo (a serem
desenvolvidos) o universo da experiéncia infantil frente a doenca. Enquanto
“consumidores’ dos “produtos’ que oferecemos a esta populagdo, a criangca € 0
adolescente tem direito a ser ouvido e respeitado, na medida em que puder captar e
entender a trgjetoria que seguira sua vida ao se descobrir portador de diabetes, asma
ou cancer. Como técnicos envolvidos e implicados neste processo, devemos nos
abster de posturas pejorativas, no estilo: “...coitadinho(a), ele(a) tem(teve) cancer...”,
sob risco de incrementarmos os prejuizos que podem advir desta experiéncia singular
(KUCZYNSKI e ASSUMPCAO JR., 1998).

Em resumo, podemos considerar que 0 psiquiatra interconsultor atuando
junto ao paciente pedidtrico permite a expressao das vivéncias, angustias, conflitos e
mecanismos de defesa, do paciente, familia e equipe envolvidos, que interferem ou
sd0 desencadeados pela doenca, utilizando como intervencdes, ndo somente as
medidas psicofarmacol gicas, como também abordagens psicoterdpicas, individuais

ou familiares, bem como favorecendo o relacionamento entre a equipe e a crianga ou
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adolescente, para que se possa favorecer uma melhor evolugdo dos quadros
(CRAMER, 1992).

Apesar da Psiquiatria de Ligacdo e Interconsulta Psiquiétrica Infantil ser
hoje uma érea de atuagdo ainda timida e incipiente em nosso meio, ndo ha davidas,
diante do exposto, da importancia de se implementar, cada vez mais, estes esforcos
interdisciplinares, com vistas a garantir uma abordagem mais integral do paciente
pediatrico e sua familia, garantindo, assim, condi¢cbes mais favoraveis para a
resoluca@o dos problemas que surgem no decorrer de um tratamento médico a longo

prazo.
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Na minha rua ha um menininho doente.
Enquanto os outros partem para a escola,
Junto a janela, sonhadoramente,

Ele ouve o sapateiro bater sola.

Ouve também o carpinteiro, em frente,
Que uma cancgao napolitana engrola.
E pouco a pouco, gradativamente,

O sofrimento que eletem se evola...

Mas nesta rua ha um operario triste:
Nao canta nada na manha sonora

E 0 menino nem sonha que ele existe.

Ele trabalha silenciosamente...
E estd compondo este soneto agora,

Pra alminha boa do menino doente...

141

(QUINTANA, 1983).
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6. ANEXOS

DOENCA CRONICA

BIOLOGICAS PSICOLOGICAS

ECONOMICAS

!

DESENVOLVIMENTAIS SOCIAIS
PACI ENTE@ FAMILIA

T

IDADE DE VISIBILIDADE
INICIO
PROGNOSTICO ESTABILIDADE

PEDIATRA

J
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Figura 1. Implicagdes da doenga cronica sobre o paciente e sua familia.

Fatores derisco associados (adaptado de STEIN, 1992).
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ADNPM e convul sdes

Sindromes/ anomalias congénitas

Fibrose cistica

Obstipacao ou displasia neurointestinal

Epilepsia

Asma

Oncologia

Diabetes

Bronquiolite, refluxo gastro-esofégico, gastroenterite, déficit
pOndero-estatural

NININININ W WA~

Infeccdode trato urinario, obstrucdo de juncdo uretero-piélica,
ADNPM

[EEN

Doencgas virais

[EEN

Apnéia

1

Obs: n=27; ADNPM: atraso no desenvolvimento neuro-psi Co-motor.

TABELA A: Principais grupos de diagnostico e sua frequéncia (adap.

KELLY e HEWSON, 2000)
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RECURSOS VARIAVEIS

ANTECEDENTES (DEMOGRAFICAY

EVENTOS DE VIDA/ PERSONALIDADE)

ESTABILIDADE

144

ESTRATEGIASDE
ESTRESSE ENFRENTAMENTO
—p \
AGUDO SUPORTE SOCIAL SOLUCAO DO
PROCESSO
ESTRESSE FUTURO
ESTRESSE A CURTO PRAZO
ESTRESSOR ESTRESSE CONTINUADO

VARIAVEIS DA DOENCA

TEMPO

v

Fig. 22 Modelo de fatores que potencialmente influenciam o ajustamento

parental ao cancer infantil (adap. HOEK STRA-WEEBERS, 1999).
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Idade deinicio
Duracéo da doenca

Presenca deartrite

Subtipos (apés 6 meses de

evolucao)

Outros

145

Artrite Reumatoéide Juvenil Artrite Cronica Juvenil

(Academia Americana de
Reumatologia)
< 16 anos

> 6 semanas

(Liga Européia contra o
reumatismo)
< 16 anos

> 3 meses

Edema ou derrame articular, ou dois dos seguintes:

movimento articular limitado ou doloroso, sensibilidade,

calor local
Pauciarticular (<
articulagoes)
Poliarticular (>
articulagdes)

febre,

Sistémica:  artrite,

exantema

Exclusdo de outras formas de

artrite juvenil

* Adaptado de: WHITE, 1998.

Pauciarticular (< 5
articulagoes)

Poliarticular > 4
articulacoes); fator
reumatoide negativo
Sistémica:  artrite,  febre,
exantema

Poliartrite com fator

reumatdide positivo
Espondilite anquilosante
Artrite psoriética

Excluséo de outras formas de

artrite juvenil

Quadro 1C.1: Critérios de diagnoéstico da ARJ/ACJ*
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Sistémica
Oligoartrite  persistente (até 4 articul agcBes envolvidas)
extensa (5 ou mais articul agdes envolvidas)

Poliartrite (fator reumatGide negativo)

Poliartrite (fator reumat6ide positivo)

Artrite psoriética

Artrite relacionada a entesite

Outras artrites nao preenche critérios para outra categoria

preenche critérios para mais de uma categoria.

** Adaptado de: PETTY et al., 1998.
QUADRO 1C.2: Classificacdo da artrite idiopéatica juvenil, proposta em
Durban (Africa do Sul), en 1997, pelo Grupo de Classificagdo do Comité
Permanente Pediatrico da Liga Internacional de Associacfes pela

Reumatologia **
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ANEXO C1: C-GAS: ESCALA DE AVALIACAO GLOBAL PARA
CRIANCAS E ADOLESCENTES (04 A 16 ANOS) -SHAFFER ET AL ., 1983.

Pontue o nivel mais prejudicado de funcionamento geral do sujeito
para um periodo de tempo especifico selecionando o nivel mais baixo que descreva
seu funcionamento num continuum hipotético de salde-doenca. Use niveis
intermediérios (por exemplo, 35, 58, 62).

Pontue o funcionamento atual, independentemente do tratamento ou
prognostico. Os exemplos de comportamentos citados sGo meramente ilustrativos e
n&o exigéncias para uma dada pontuagao.

PERIODO DE TEMPO ESPECIFICADO: 1 MES

100 — 91 Funcionamento superior em todas as areas (em casa, ha escola e
com colegas); envolvido em grande nimero de atividades e tem muitos interesses
(por ex: tem “hobbies’, ou participa de atividades extracurriculares, ou pertence aum
grupo organizado, como o0s Escoteiros); sociavel (agradavel), confiante;
preocupacdes cotidianas nunca o tiram do sério; vai bem na escola; sem sintomas.

90 — 81 Funcionamento bom em todas as areas, estavel na familia, na
escola e com colegas, podem haver dificuldades transitérias e preocupaces
(cotidianas) que ocasionalmente saiam do controle (ex: leve ansiedade associada com
uma prova importante; “explosdes’ ocasionais com irmaos, pais ou colegas).

80 —71 Nao mais que um leve prejuizo no funcionamento em casa, na escola
ou com colegas, aguns problemas de comportamento ou sobrecarga emocional
podem estar presentes em resposta a estressores vitais (ex: separacdo dos pais,
mortes; nascimento de um irméo), mas esses distUrbios sdo breves e a interferéncia
com o funcionamento € transitoria; tais criangas perturbam os outros minimamente e
n&o so consideradas diferentes do normal para quem as conhece.

70 — 61 Alguma dificuldade em uma Unica area, mas em geral funciona
muito bem (ex: atos anti-sociais isolados ou esporadicos, como ocasionalmente
realizar pequenos furtos; pequenas dificuldades consistentes ou duradouras com o
trabalho escolar, mudangas de humor de curta duragdo, medos e ansiedades que néo
levam a comportamentos de evitagdo evidentes, inseguranca); tem algumas relacbes
interpessoais significativas; a maioria das pessoas que ndo conhece bem a crianca
ndo a consideraria problematica, mas aquelas que a conhecem expressam
preocupacao.

60 — 51 Funcionamento variavel com dificuldades esporadicas ou sintomas
em varias mas ndo em todas as areas sociais; distUrbios sdo perceptiveis para
agueles que encontram a crianga numa hora ou ambiente disfuncionais, mas néo para
aqueles que a véem em outras horas ou ambientes.

50 — 41 Grau moderado de interferéncia nos funcionamentos da maioria
das areas sociais ou disfuncdo grave em uma Unica area, tais como as que possam
resultar de, por exemplo, ideacBes suicidas ou ruminacles, recusa parair a escola e
outras formas de ansiedade, rituais obsessivos, sintomas conversivos maiores,
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ataques de ansiedade freglente, empobrecimento ou habilidades sociais
inapropriadas, episodios freqlientes de agressdo ou outros comportamentos anti-
sociais, com alguma preservacao de relagdes sociais significativas.

40 — 31 Disfuncéo importante em varias areas e incapacidade funcional em
uma dessas areas. isto €, desadaptado em casa, na escola, com colegas ou em
sociedade, por ex: agressdo persistente sem provocacdo, apatia e isolamento
marcante devido ou ao humor ou a alteragfes do pensamento; tentativas suicidas com
intencdo letal clara; geramente tais criangas necessitam de escolarizacéo especial
e/ou hospitalizacdo ou dispensas da escola (mas essa ndo é um critério suficiente para
inclusdo nessa categoria).

30 — 21 Incapacidade funcional em quase todas as areas, por ex: fica em
casa, na enfermaria ou na cama o dia inteiro, sem fazer parte das atividades sociais
Ou graves prejuizos na realizacdo de testes ou Sérios prejuizos na comunicagao (ex:
algumas vezes incoerente ou inadequado).

20 —11 Necessita de supervisdo consideravel para prevenir danos aos outros
ou a s mesmo (ex: freglientemente violento, varias tentativas de suicidio) ou para
manter a higiene pessoal ou grave prejuizo em todas as formas de comunicacdo, por
ex., graves anormalidades na comunicagéo verbal e gestual, grave inadequacdo
social, estupor, etc.

10-1 Necessita de supervisao constante (cuidados por 24 horas)
devido a intensa agressividade ou condutas auto-destrutivas ou prejuizo grave na
realizacdo de testes, comunicagdo, cognicao, afeto ou higiene pessoal.

Ref: SHAFFER, D. ; GOULD, M. S.; BRASIC, J; AMBROSINI, P,;
FISHER, P.; BIRD, H. & ALUWAHLIA, S. - "A children’s global assessment scale
(CGAS)" Arch Gen Psychiat, 40: 1228-1231, Nov 1983.
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ANEXO C2: ESCALAS DE COMPORTAMENTO ADAPTATIVO DE VINELANDR

Adap. de SARA S. SPARROW, DAVID A. BALLA & DOMENIC V. CICCHETTI -
Vineland adaptive behavior scales. | nterview Edition - Survey Form. Circle Pines (MN):
American Guidance Service, 1984.
DOMINIO COMUNICACIONAL

PONTUACAO DE ITENS:

2
1
0
N
DK

Sim, freqlientemente.

Algumas vezes ou parcialmente.
N&o, nunca.

N&o teve oportunidade.

N&o sabe.

R: Receptiva
E: Expressiva
W: Escrita

<1

1. Dirige o olhar e a cabega em direcdo a um som.

2. Presta atengdo a0 menos momentaneamente quando o cuidador
Ihefala

—~~|0

~— N

3. Sorri apresencga do cuidador.

4. Sorri a presenca de outra pessoa familiar que ndo o cuidador.

—~|—
" N—

5. Ergue os bracos quando o cuidador lhe diz: "Venha ca' ou "De
pé".

6. Demonstra entender o significado do "néo".

7. Imita o0s sons dos adultos imediatamente ap6s ouvi-los.

8. Demonstra entender o significado de ao menos 10 palavras.

9. Consegue indicar apropriadamente com gestos "sim”, "nao" e "eu

quero”.

10. Ouve atentamente a comandos.

11. Demonstra entender o significado de"sim" e "tudo bem".

12. Segue ordens que requerem uma acdo e um objeto.

13. Aponta corretamente para a0 menos uma parte principal do
corpo, quando interrogado.

~|~|~|~

— N N N~

14. Utiliza os nomes proprios ou apdidos de irmdos, amigos ou
colegas, ou responde seus nomes quando interrogado.

15. Utiliza frases contendo um substantivo e um verbo, ou dois
substantivos.

16. Nomeia a0 menos 20 objetos familiares sem precisar ser
interrogado. NAO PONTUE 1.

17. Escuta uma histéria por pelo menos 5 minutos.

18. Indica preferéncia quando submetido a uma escolha.

19. Diz a0 menos 50 palavras compreensiveis. NAO PONTUE 1.

20. Relata espontaneamente experiéncias em linguagem simples.

21. Daum recado simples.

22. Usafrases de 4 ou mais palavras.

~| |~~~
e N [ N— N~

23. Aponta corretamente para todas as partes do corpo quando | ( )
interrogado. NAO PONTUE 1.

24. Diz a0 menos 100 palavras compreensiveis, NAO PONTUE 1. ()
25. Utiliza frases completas. ()
26. Usa"um(a)" e"o(a)" em frases. ()
27. Segue ordens naforma" se/entéo”. ()

28. Diz seu nome e sobrenome Quando interrogado. ()
29. Faz perguntas usando "O que", "Aonde", "Quem", "Por que" e ()
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"Quando”. NAO PONTUE 1.

3,4

30. Diz qual de dois objetos é maior sem a presenca dos mesmos.

31. Relata detalhadamente experiéncias quando interrogado.

32. Usa"atrés' ou "entre" como preposicao numa frase.

33. Usa"ao redor de'" como preposicdo numa frase.

34. Usafrases contendo "mas' e "ou".

35. Articula palavras claramente, sem trocas de fonemas.

36. Conta histérias populares, contos de fadas, piadas mais|ongas ou
trechos de "shows' televisivos.

~| |~~~}
[ N N N ) ()

37. Citatodas as letras do alfabeto de memoria.

38. L& ao menos trés sinais comuns.

39. Diz o dia e més de seu aniversario quando interrogado.

40. Usapluraisirregulares.

41. Desenha ou escreve seu proprio nome e sobrenome.

42. Diz seu nimero de telefone quando interrogado. N PODE SER
PONTUADO.

43. Diz seu enderego completo, incluindo cidade e estado, quando
interrogado.

44. Lé a0 menos 10 palavras em voz ata ou em siléncio.

45, Desenha ou escreve ao menos 10 palavras de memdria.

46. Expressa suas idéias em mais de uma maneira, sem gjuda.

47. Lé em voz atahistérias simples.

7,8

48. Desenha ou escreve sentencas simples de 3 ou 4 palavras.

—~

N—

49. Assiste aumaaula por pelo menos 15 minutos.

)

50. L& por iniciativa propria.

51. Lélivros pelo menos da 22 série.

52. Ordenaitens ou palavras alfabeticamente pela primeira letra.

53. Desenha ou escreve pequenos recados ou mensagens.

~ |~~~

e N N N—

54. Explicaitinerérios complexos aos outros.

55. Escreve cartas rudimentares. NAO PONTUE 1.

—~

N—

56. Lé livros pelo menos da 42 série.

—~

N—

57. Escreve em letra de m&o amaior parte do tempo. NAO PONTUE
1

10a18+

58. Usaum dicionéario.

59. Usa arelacdo do contelido em material de leitura.

60. Escreve relatorios ou redagdes. NAO PONTUE 1.

61. Endereca envel opes corretamente.

62. Usa o indice em material de leitura

63. Lé histérias de jornais adultos. N PODE SER PONTUADO.

~ |~ |~~~

e N N N N N—

64. Tem objetivos realisticos a longo-prazo e descreve com detalhes
estratégias para atingi-los.

()

65. Escreve cartas elaboradas.

66. Lé jornais adultos ou magazines semanais. N PODE SER
PONTUADO.

67. Escreve cartas comerciais. NAO PONTUE 1.

150




DOMINIO ATIVIDADES DA VIDA COTIDIANA
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PONTUACAO DE ITENS:

2
1
0
N
DK

Sim, freqlientemente. P: Pessodl
Algumas vezes ou parcialmente.
N&o, nunca C: Comunidade
N&o teve oportunidade.
N&o sabe.

D: Doméstica

<1

1. Demonstra perceber a chegada de mamadeira, seio materno ou
comida.

2. Abre a boca diante da colher com comida

3. Remove a comida da colher com a boca.

4. Engole ou mastiga bolachas.

5. Ingere comida solida.

6. Bebe de xicara ou copo sem auxilio.

7. Alimenta-se com auxilio de colher.

~ |~~~

e N N N N— N—

8. Demonstra entender que coisas quentes S0 perigosas.

Q)

9. Indica que estd molhado apontando, falando ou puxando a
fralda

10. Bebe por um canudo.

11. Permite que o cuidador enxugue Sseu nariz.

12. Alimenta-se com auxilio de garfo.

13. Tira casaco com abertura frontal, suéter ou camiseta sem
auxilio.

~| |~

~— N N N—

14. Alimenta-se com colher sem derramar.

—~

N—

15. Demonstra interesse em se trocar quando muito molhado ou
sujo.

~—

16. Urina na privada ou no penico.

17. Toma banho sem auxilio.

18. Evacua na privada ou no penico.

19. Pede para usar 0 banheiro.

20. Coloca roupas removiveis com faixas de gjuste.

L~ |~~~

e N |N— N~ |N—

21. Demonstra entender a funcéo do dinheiro.

Q)

22. Livra-se de seus haveres quando solicitado.

Q)

23. N&o urina nas vestes a noite.

24. Bebe agua datorneira sem auxilio.

25. Escova os dentes sem auxilio. NAO PONTUE 1.

26. Demonstra entender a funcdo do relégio, convenciona ou
digital.

()

27. Auxiliacom mais tarefas se solicitado.

Q)

28. Lava e enxuga o rosto sem auxilio.

29. PBe 0s sapatos nos pés corretos sem auxilio.

30. Atende o telefone adequadamente. N PODE SER
PONTUADO.

()

31. Veste-se completamente, exceto amarrar sapatos.

32. Chama ao telefone a pessoa solicitada, ou avisa que esta ndo se
encontra. N PODE SER PONTUADO.

()

33. Arruma a mesa das refeicdes sem auxilio.

Q)

34. Toma todas as providéncias quando vai ao banheiro, sem
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precisar ser lembrado e sem auxilio. NAO PONTUE 1.

35. Olha para ambos 0s lados antes de atravessar rua ou avenida.

36. Tiraroupas limpas sem auxilio quando solicitado.

()

37. limpa seu nariz sem auxilio. NAO PONTUE 1.

38. Limpa mesa com objetos frageis.

Q)

39. enxuga-se com toalha sem auxilio.

40. Fecha todos os fechos. NAO PONTUE 1.

41. Ajuda na preparacdo de alimentos que necessitam misturar e
cozinhar

()

42. Demonstra entender que € perigoso aceitar carona, comida ou
dinheiro de estranhos.

43. D4laco em cadarco de sapato sem auxilio.

44. Toma banho sem auxilio. NAO PONTUE 1.

45. Olha para ambos os lados e atravessa a rua ou avenida
sozinho(a).

46. Cobre aboca e 0 nariz quando tosse ou espirra.

47. Usa colher, garfo e faca corretamente. NAO PONTUE 1.

48. Inicia chamadas telefénicas para outrem. N PODE SER
PONTUADO.

49. Obedece placas de transito e sinais de "Pare" e "Ande'. N
PODE SER PONTUADO.

50. Veste-se completamente, incluindo amarrar sapatos e fechar
fechos. NAO PONTUE 1.

51. Arruma sua cama quando solicitado.

Q)

52. Diz o dia da semana quando solicitado.

53. Ajusta 0 cinto de seguranca sem aguda. N PODE SER
PONTUADO.

54. Sabe o valor de cada moeda.

55. Usa ferramentas bésicas.

Q)

56. Identifica direita e esquerda nos outros.

57. Arruma amesa sem auxilio quando solicitado.

58. Varre, esfrega ou passa 0 aspirador com cuidado, sem auxilio,
guando salicitado.

~|~
~—~ [N~

59. Usa nimeros de telefone de emergéncia em emergéncias. N
PODE SER PONTUADO.

60. Pede seu prérpio prato num restaurante. N PODE SER
PONTUADO.

61. Diz a data de hoje se interrogado.

62. Veste-se antecipando mudancas no tempo sem precisar ser
advertido.

63. Evita pessoas com doengas contagiosas, sem precisar ser
advertido.

9,10

64. Fala a hora com intervalos de 5 minutos.

65. Cuida do cabelo sem precisar ser lembrado e sem auxilio. NAO
PONTUE 1.

66. Usa fogdo ou forno de microondas para cozinhar.

67. Usa produtos de limpeza doméstica adequada e corretamente.

—~ |~
" N—

11,12

68. Confere corretamente o troco huma compra que custe mais de
um real.

69. Usa o telefone para todo tipo de chamadas, sem auxilio. N
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PODE SER PONTUADO.

70. Cuida de suas unhas sem auxilio e sem precisar ser advertido.
NAO PONTUE 1.

()

71. Prepara alimentos que necessitam misturar e cozinhar, sem
auxilio.

13, 14, 15

72. Usatelefone publico. N PODE SER PONTUADO.

73. Arruma seu Quarto sem precisar ser lembrado.

74. Economiza e ja comprou a0 menos um brinquedo.

75. Zela por sua prépria salide.

()

16

76. Ganha mesada regularmente.

77. Arruma sua cama e troca os lencdis rotineiramente. NAO
PONTUE 1.

78. Limpa outros aposentos que ndo 0 seu regularmente, sem
necessitar solicitacdo.

79. Redliza tarefas rotineiras de manutencdo e reparos domeésticos
sem precisar de solicitagéo.

17 al8+

80. Costura botbes, caseados e ganchos nas roupas quando
solicitado.

81. Faz orcamentos para despesas mensais.

82. Cuida de seu dinheiro sem auxilio.

83. Plangja e prepara o prato principal do dia sem auxilio.

84. Chega a0 servigo na hora.

85. Toma conta de suas roupas sem precisar ser lembrado. NAO
PONTUE 1.

86. Notifica seu supervisor sevai se atrasar para chegar.

87. Notifica seu supervisor sevai se ausentar por doenca.

88. Faz or¢camentos para despesas mensais.

89. Faz as proprias bainhas e outras alteracbes sem precisar ser
advertido.

90. Obedece limites de tempo para café e amogo no trabal ho.

91. assume trabalho em tempo integral com responsabilidade.
NAO PONTUE 1.

92. Tem conta bancéria e a movimenta com responsabilidade.
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DOMINIO SOCIALIZACAO

PONTUACAO DE ITENS:

2 Sim, freqlientemente. IR: RelacOes Inter-pessoais
1 Algumas vezes ou parcialmente. PLT: Brincar e Lazer
0 N&o, nunca CS: Habilidades Sociais
N N&o teve oportunidade.
DK  N&o sabe.
I PLT |CS
<1 1. Olha para o rosto do cuidador. ()
2. Reage avoz do cuidador ou de outra pessoa. ()
3. Distingue o cuidador dos outros. ()
4. Demonstra interesse em objetos ou pessoas novas. ()
5. Expressa duas ou mais emogfes compreensiveis como prazer, [ ()
tristeza, medo ou aflicéo.
6. Antecipase a0 sina de que vai ser pego ao colo pelo|( )
cuidador.
7. Demonstra afei ¢do para com pessoas familiares. ()
8. Demonstra interesse em outras criangas que ndo seus irmaos. ()
9. Dirige-se a pessoa conhecida. ()
10. Brinca com brinquedo ou outro objeto s ou acompanhado. ()
11. Participa de jogos simples de interacdo com outras criangas. ()
12. Utiliza objetos domésticos para brincar. ()
13. Demonstra interesse nas atividades dos outros. ()
14. Imita movimentos simples dos adultos, como bater pamas|( )
ou acenar um adeus, em resposta a um modelo.
1,2 15. Ri e sorri adequadamente em resposta a estimul os positivos. | ( )
16. Identifica ao menos duas pessoas familiares pelo nome. ()
17. demonstra desejo de agradar o cuidador. ()
18. Participa de ab menos uma atividade ou jogo em grupo. ()
19. Imita uma tarefa relativamente complexa varias horas apos|( )
ter sido realizada por alguém.
20. Imita frases de adultos ouvidas em ocasi6es prévias. ()
21. Empenha-se em criar situacbes de "faz-de-conta’, s6 ou ()
acompanhado.
3 22.Demonstra preferéncia por alguns amigos em detrimento de| ( )
outros.
23. Diz "Por favor" ao pedir ago. ()
24. Qualificafelicidade, tristeza, medo e raivaem si mesmo. ()
25. |dentifica pessoas por caracteristicas outras que ndo o nome, | ( )
quando salicitado.
4 26. Compartilha brinquedos e objetos sem nhecessitar ()
solicitag&o.
27. Nomela um ou mais programas favoritos de televisdo ()
guando solicitado, e diz em que dias e canais 0s programas sao
apresentados. N PODE SER PONTUADO.
28. Segue regras em jogos simples sem precisar ser lembrado. ()
29. Tem um amigo predileto de qualquer sexo. ()
30. Segue as regras e rotinas escolares. ()
5 31. reage verbalmente e positivamente ao bom resultado dos| ( )
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outros.

32. Pede perdéo por errosinvoluntérios.

33. Tem um grupo de amigos.

()

34. Segue as regras da comunidade.

35. Joga mais de um jogo de mesa ou jogo de baralho que
necesite habilidade e decisio.

()

36. Nao fala com a boca cheia.

37. Tem um amigo do peito do mesmo sexo.

()

38. Reage adequadamente quando apresentado a alguém.

7,8

39. Faz ou compra pequenos presentes para 0 cuidador ou
membro dafamilia em datas festivas, por iniciativa prépria.

()

40. Mantém segredos e confidéncias por mais de um dia.

41. Devolve brinquedos, objetos ou dinheiro emprestado de um
colega e devolve livros emprestados a biblioteca.

42. Termina a conversa adequadamente.

43. Segue limites de tempo impostos pelo cuidador.

44. Evita perguntas ou comentérios que possam embaragar ou
magoar 0S OUutros.

45, Controla raiva e magoa quando |he é negado.

46. Mantém Segredos e confidéncias tanto quanto for
apropriado.

10,11

47. Comporta-se adequadamente & mesa sem precisar ser
advertido. NAO PONTUE 1.

48. Assiste TV ou ouve radio em busca de informagdo sobre
uma é&ea de interesse em particular. N PODE SER
PONTUADO.

()

49. Vai a escola noturna ou eventos fechados com amigos,
quando acompanhado de um adulto. N PODE SER
PONTUADO.

()

50. Pesa as consequéncias das acOes antes de tomar decisdes
com independéncia.

51. Pede perddo por erros em seu julgamento.

12, 13,14

52. Lembra datas de aniversario de membros préximos da
familia e amigos em particular.

53. Inicia conversas sobre topicos de especial interesse para 0s
outros.

54. Tem um "hobby".

Q)

55. Devolve dinheiro emprestado do cuidador.

15a18+

56. Reage a alusbes e indiretas durante a conversagao.

()

57. Participa de esportes extra-curriculares. N PODE SER
PONTUADO.

()

58. Assiste TV ou ouve radio para informagdes préticas e
cotidianas. N PODE SER PONTUADO.

()

59. Agenda e respeita agendamentos.

60. Assisse TV ou ouve ra&io buscando noticias
independentemente. N PODE SER PONTUADO.

()

61. Va a escola noturna ou eventos fechados com amigos, sem
acompanhamento de um adulto. N PODE SER PONTUADO.

()

62. Sai a noite com amigos, sem supervisao de um adulto.

()

63. Pertence a uma organizagdo socia ou de servigos, grupo de
interesses ou clube organizado de adolescentes mais velhos.
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64. Vai com uma sO pessoa do sexo oposto a festas ou eventos| ()
publicos onde muitas pessoas estaréo presentes.

65. Sai em grupos de dois ou trés casais.

|/~
N |N—

66. Sal para encontros a sos.

DOMINIO HABILIDADESMOTORAS

PONTUACAO DE ITENS:

2
1
0
N
DK

Sim, freqlientemente. G: Grosseira
Algumas vezes ou parcialmente. F: Fina

N&o, nunca.

N&o teve oportunidade.
N&o sabe.

<1

1. Mantém a cabeca ereta pelo menos 15 segundos sem auxilio quando
sustentado verticalmente pel os bragos do examinador.

2. Senta com apoio por pelo menos 1 minuto.

3. Agarra pequenos objetos com as maos, de qualquer jeito.

4. Transfere objetos de uma mao para aoutra.

5. Agarra pequenos objetos com o polegar e os dedos.

6. Soergue-se para a posicao sentada e mantém a posi¢ao por pelo menos 1
minuto.

7. Engatinha pelo ch&o sobre as méos e os joel hos, sem encostar a barriga no
chéo.

8. Abre portas que sb necessitam ser empurradas ou puxadas.

9. Rola uma bola enquanto sentado.

10. Anda com o objetivo de explorar os arredores.

11. Sobe e desce da cama ou de uma cadeira grande.

12. Sobe em brinquedos baixos.

e N N~ N—

13. Rabisca com lapis, crayon ou giz em superficies.

14. Sobe escadas, apoiando os dois pés em cada degrau.

—~

N—

15. Desce escada de frente, apoiando os dois pés em cada degrau.

16. Corre graciosamente, com mudancas de velocidade e direcéo.

17. Abre portas, girando e empurrando maganetas.

18. Pula sobre objetos pequenos.

19. Atarracha e desatarracha a tampa de um pote..

20. Pedalatriciclo ou outro veiculo de trés rodas por pelo menos trés pés. N
PODE SER PONTUADO.

21. Mantém-se sobre um sO pé, enquanto se segura em outra pessoa ou
objeto estavel, sem cair.

22. Constrdi estruturas em trés dimensdes, com no minimo 5 blocos.

23. Abre e fecha tesoura com uma mao.

3, 4+

24. Desce escada sem auxilio, alternando os pés.

25. Sobe em brinquedos altos.

26. Recorta papel com tesoura.

27. Salta em um pé sO pelo menos trés vezes sem perder o embalo. NAO
PONTUE 1.

28. Completa quebra-cabeca de pelo menos 6 pecas. NAO PONTUE 1.

29. Desenha mais de uma forma identificavel com |pis ou crayons.

30. Recorta papel seguindo uma linha com atesoura.
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31. Usaaborracha sem rasgar o papel.

)

32. Pulaem um pé sb com facilidade. NAO PONTUE 1.

()

33. Destranca fechaduras.

34. Recorta figuras complexas com tesoura.

|/~
N |N—

gue necessite se mover paraisso.

35. Apanha bola pequena arremessada de uma distancia de 10 pés, mesmo | ( )

36. Anda numa bicicleta sem rodinhas de seguranga, sem cair. N PODE SER | ( )

PONTUADO.
DOMINIO COMPORTAMENTO DISRUPTIVO

PONTUACAO DE ITENS:
2 Sim, freqlientemente.
1 Algumas vezes ou parcialmente.
0 N&o, nunca.
N N&o teve oportunidade.
DK  N&o sabe.
PARTE 1

1. Suga polegar ou dedos.

2. E dependente demais.

3. Esconde-se.

4. Urina na cama.

5. Apresenta distUrbio alimentar.

6. Apresenta disturbio do sono.

7. R6i unhas,

8. Evitaaescolaou o trabalho.

9. Demonstra acentuada ansiedade.

10. Apresenta tiques.

11. Choraou ri muito facilmente.

12. Tem pouco contato com o olhar.

13. Apresentainfelicidade excessiva.

14. Range dentes durante o dia ou a noite.

15. E muito impulsivo.

16. Pouca capacidade de prestar atencdo e concentracao.

17. E demasiadamente ativo.

18. Tem crisesde birra.

19. E negativista ou desafiador.

20. Atormenta ou ameaga.

21. Demonstra falta de consideracéo.

22. Mente, trapaceia ou rouba.

23. E fisicamente muito agressivo.

24. Sua em situagoes inapropriadas.

25. Foge.

26. E teimoso ou mal-humorado.

27. E gazeteiro na escola ou trabal ho.

~ |~ |~ |~ |~~~ |~ |~~~ [~~~ |~ |~~~ |~~~ |||~
S N N N g (N g N () ) () A g () g g (g g (g g g g g () (g g

PARTE 2
INTENSIDADE
CIRCUNDE UMA DELAS
GRAVE |MODERADO
28. Envolve-se em comportamento sexual inadeguado. () S M
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29. Tem preocupacOes excessivas ou peculiares com objetos
ou atividades.

30. Expressa pensamentos que ndo sdo sensatos.

31. Demonstra maneirismos ou habitos extremamente
peculiares.

nwm

32. Apresenta comportamentos lesivos contra si mesmo.

33. Destréi intencionalmente propriedade propriaou aheia.

34. Apresenta discurso bizarro.

35. Alheia-se do que se passa ao seu redor.

36. Balanca o ronco para frente e para trés quando sentado
ou parado.

~| |~~~

— N N~ |~ |~

nnunnn

Il Il £

SOMA (PARTE 1e2):
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ANEXO C3: AUQEI - QUESTIONARIO DE AVALIACAO DE
QUAL IDADE DE VIDA EM CRIANCAS E ADOL ESCENTES (adap.
MANIFICAT E DAZORD, 1996)*

INICIAIS: RGHC. - DATA: | |
Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé
estamuito infeliz? estainfeliz? estafeliz? estamuito feliz?
Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué:
Diga como voceé se sente: Muitoinfeliz  Infeliz  Feliz Muito
feliz
1. amesa, junto com sua familia. () () () ()
2. anoite, quando vocé se deita. () () () ()
3. se vocé tem irmaos, quando brinca com eles () () () ()
4. anoite, ao dormir. () () () ()
5. nasdladeaula. () () () ()
6. quando vocé vé uma fotografia sua. () () () ()
7. em momentos de brincadeiras, durante o ( ) () () ()
recreio escolar.
8. quando vocé vai a uma consulta médica. () () () ()
9. quando Voceé pratica um esporte. () () () ()
10. quando vocé pensa em seu pai. () () () ()
11. no diado seu aniversério. () () () ()
12. quando vocé faz as ligbes de casa. () () () ()
13. quando vocé pensa em sua mae. () () () ()
14. quando vocé ficainternado no hospital. () () () ()
15. quando vocé brinca sozinho (a). () () () ()
16. quando seu pai ou sua mae falam de vocé. () () () ()
17. quando vocé dorme fora de casa. () () () ()
18. quando alguém te pede que mostre alguma ( ) () () ()
coisa gque vaocé sabe fazer.
19. quando os amigos falam de vocé. () () () ()
20. quando vocé toma os remédios. () () () ()
21. durante as férias. () () () )
22. quando vocé pensa em quando tiver crescido. () () () ()
23. quando vocé esta longe de sua familia. ( ) () () ()
24. quando Vocé recebe as notas da escola. () () () ()
25. quando vocé estd com os seus avos. () () () ()
26. quando vocé assiste televisio. () () () )

Ref: ASSUMPC;AO JR., F. B, et al. Escala de Avdiacdo de Qualidade de Vida
(AUQEI — Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé): Validade e confiabilidade de
uma escala para qualidade de vida em criangas de 4 a 12 anos. Arq Neuropsiquiatr, 58(1):
119-127, 2000.
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ANEXO C4: AVALIACAO DE CLASSE SOCIAL —PELOTAS

Iniciais: RG-HC: - DATA: | |  Classe
social:

Conta proépria:

na construgao civil proletariado tipico
nos demais setores da producéo de bens materiais
com formagao universitéria nova pequena burguesia
sem formagdo universitéria
com estabel ecimento peguena burguesia tradicional
sem estabelecimento
¢/ conhecimento do oficio peguena burguesia tradicional
s/ conhecimento do oficio subproletariado
NO COMErCio e Servicos
com formagao universitéria nova pequena burguesia
sem formagdo universitéria
com estabel ecimento peguena burguesia tradicional
sem estabelecimento
¢/ conhecimento do oficio peguena burguesia tradicional
s/ conhecimento do oficio subproletariado
Assalariados:

na producdo de bens materiais
relacdo direta ¢/ construgéo
na construgao civil

¢/ form. universit. e/ou postos diretivos nova pequena burguesia
s/ form. universit. e postos diretivos
c/ conhec. de oficio proletariado tipico
s/ conhec. de oficio subproletariado
nos demais setores de prod. de bens materiais
¢/ form. universit. e/ou postos diretivos nova pequena burguesia
¢/ form. universit. e postos diretivos proletariado tipico
relacdo indireta ¢/ producéo
c/ form. universit. e/ou postos diretivos nova pequena burguesia
¢/ form. universit. e postos diretivos proletariado néo tipico
em servigos domeésticos subproletariado
em COMErcio e servicos (exceto domésticos)
¢/ form. universit. e/ou postos diretivos nova pequena burguesia
¢/ form. universit. e postos diretivos proletariado néo tipico
Empregadores:
com 5 ou mais empregados e rendaigual ou superior al15 SM burguesia
até 4 empregados e/ou rendainferior a 15 SM
com formagdo universitéria nova pequena burguesia
sem formagdo universitéaria peguena burguesia tradicional
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ANEXO||

COMPOS (;AO DAS CLASSES SOCIAIS UTILIZADA NO PRESENTE ESTUDO.

VERSAO MODIFICADA DA PROPOSTA DE BRONFMAN E TUIRAN*

A burguesia est4 constituida por todos os proprietarios de meios de produgdo que,
sem estar eles mesmos sujeitos a exploragdo, empregam forca de trabalho assalariada,
exercendo uma funcdo de exploracdo de tipo capitalista que se expressa na apropriacdo de
uma por¢do de tempo de trabalho do operario. Os requisitos exigidos para pertinéncia a esta
classe, séo:

a) empregar Cinco OU Mais pessoas; e

b) ter renda individual superior a quinze sal&rios minimos (pontos de corte
arbitrério, porém’' com base nas caracteristicas socio-econdmicas de Pelotas).

A nova pequena burguesia engloba 0s agentes sociais que ocupam os postos de mais ato
nivel técnico e de tomada de decisdes, especificamente:

a) os trabahadores assalariados que desempenham, no plano econémico, fungbes proprias
do capital, como sdo as de direcéo, organizacdo e vigilancia do processo de trabalho e
da producdo, como, por exemplo, os diretores de empresas, 0s gerentes,
administradores, chefes de departamentos, e outros, que cumprem a fungdo de organizar
aexploracdo daforca de trabal ho;

b) os trabalhadores assalariados que exercem fungdes de direcdo dentro do setor publico.
Este grupo é composto por agentes sociais que tem como fungéo planejar, instrumentar
elou executar politicas que contribuam para a reproducéo das relacfes de producéo
capitalista. A dta oficiadidade do exército e da policia, os quadros diretivos da
burocracia politica, os legisadores, os agentes responsaveis pela execugdo da justica
nos tribunais, e outros, séo exempl os destes agentes sociais,

c) os trabalhadores assalariados que exercem funcles as quais, apesar de ndo serem de
diregdo, requerem uma formacdo profissional de nivel universitério. Neste grupo
encontram-se 0s agentes que detém o controle técnico dos meios de producédo
(engenheiros, cientistas, agronomos, e outros) e aqueles cuja funcdo é servir de veiculo
transmissor daideologia dominante (jornalistas, professores, publicitérios, e outros);

d) os profissionais autbnomos que sdo portadores de praticas especializadas que |hes
permitem vender seu trabalho, ainda que ndo sua forca de trabalho. Pertencem a este
grupo agentes tais como os profissionais e técnicos que trabalham por conta propria,
como médicos, engenheiros, advogados, dentistas, e outros. Estes agentes podem até
possuir meios de producgéo e contratar méo de obra assalariada, mas difereciam-se da
burguesia por empregarem menos de cinco pessoas €/ou por terem renda individual
inferior a quinze salérios minimos.

A pequena burguesia tradicional é composta pelos agentes sociais que, sem possuir
formac&o universitaria, possuem a capacidade de reproduzir-se de maneira independente por
disporem de meios de producdo proprios. A reproducéo desta classe baseia-se na utilizacéo
da forga de trabalho do grupo familiar. Podem contratar forca de trabalho assalariada, mas
diferenciam-se dos burgueses por contratarem menos de cinco empregados €/ou por sua
rendaindividual ser inferior a quinze saléarios minimos. Geralmente, as unidades de producéo
e comercializacdo que pertencem a esta classe operam em uma escala de reproducéo simples,
que lhes permite apenas recuperar o capital e o trabalho invertidos no processo. Desta forma
asseguram, por uma parte, sua continuidade no processo econémico e, por outra, a
reproducdo de sua forca de trabalho e de sua familia. Este grupo encontra-se integrado pelos
agentes da industria artesanal, pelos pequenos comerciantes, e pelos proprietarios
independentes do setor servigos.

O proletariado inclui todos o0s agentes sociais que, estando submetidos a uma relagcdo de
exploracdo, ndo exercem eles mesmos nem direta nem indiretamente funcéo de exploragéo.
Trata-se de trabalhadores que: 1) ndo dispem de meios de produgéo e de trabalho; 2)
vendem sua forca de trabalho para poder sobreviver; 3) sdo objeto da extracdo de uma
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propor¢do do produto de seu trabalho, e 4) ndo possuem formagdo de nlvel superior. De
acordo com a natureza e forma concreta como os individuos realizam seu trabalho,
distinguem-se dois diferentes subconjuntos. @) proletariado tipico; e b) proletariado néo-
tipico. No primeiro caso tratam-se de trabalhadores que desempenham atividades
diretamente vinculadas com a produgéo e o transporte de mercadorias (pedreiros, operarios,
motoristas) enquanto que ao segundo grupo pertencem aguel es assal ariados que somente tém
relacdo indireta com a producdo (bancérios, trabalhadores de escritério, funcionarios
publicos).

Por ultimo, a classe denominada subproletariado inclui todos os agentes sociais que
desempenham uma atividade predominantemente ndo assalariada, em geral instavel, com a
qual obtém salarios e/ou rendimentos inferiores ao custo minimo da reproducéo da forca de
trabalho. A esta classe pertencem:

a) 0s agentes que possuem simples artefatos ou instrumentos rudimentares para
desempenhar seu trabalho. Este setor caracteriza-se por operar com uma produtividade
marcadamente inferior & dos padrdes vigentes, devendo vender sua escassa producdo a
pregos que ndo acancam, em geral, aretribuir o trabalho invertido nem recuperar parte
do valor - capital transferido as mercadorias. Este grupo ndo forma parte da peguena
burguesia tradicional, pois carece da solvéncia necesséria para manter sua atividade
econdmica em uma escala de reproducdo simples;

b) osagentes sociais que ndo possuem meios de producéo e que se inserem em ocupacoes
ndo assalariadas, predominantemente instéveis, que ndo exigem qualificagdo alguma.
Este grupo encontra-se integrado por vendedores ambulantes, trabalhadores em servicos
domésticos, engraxates, e outros;

C) 0s agentes sociais que ndo possuem meios de producdo e que, pela natureza do oficio
gue desempenham, transitam constantemente entre ocupacOes por conta propria e
ocupacdes assal ariadas ndo qualificadas, como os serventes da construcéo e empregados
domésticos.

Enquanto que a classificagdo de Bronfman e Tuiréns inclui tanto as classes e fragdes
agricolas como ndo-agricolas, o presente estudo limitou-se a familias urbanas, das quais
apenas 3,2% dependiam primariamente de agricultura. Estas foram incluidas nas classes ou
fragdes ndo-agricolas. Outro aspecto a destacar € a inser¢éo da classe dos trabal hadores na
indUstria da construcdo civil, que sofreu ateragbes em relacdo ao modelo utilizado no
México, conforme esta detalhado no Anexo 2.

Foram consideradas como néo classificaveis, 74 familias (1.4%), pois nos questionarios
constava apenas que os chefes de familia eram pensionistas, estudantes ou donas-de-casa.
ANEXO 2
ALTERACOES EM RELACAO A PROPOSTA DE BRONFMAN E TUIRAN*

As modificagdes realizadas no modelo de Bronfman e Tuirans séo de natureza técnica e
ndo tedrico-metodoldgica, e referem-se, principamente, a algumas variaveis que nao
estavam disponlveis, ja que a adaptacdo da classificacdo original foi feita apds a coleta de
dados do estudo longitudina de Pelotas (15, 16). Outras modificagdes deveram-se as
particul aridades da formagdo econémico-socia de Pelotas.

Ressalta-se que estas modificagctes ndo descaracterizam a proposta daquel es autores, nem
introduzem vicios que levem a ambigiidades na discricdo de classe da pessoa de maior renda
na familia. Ao contrario, o0 modelo adaptado tem a vantagem de evidenciar que com um
menor nimero de variaveis € possivel chegar a uma operacionaiizagdo mais concisa de
classe social, mais facilmente reproduzivel e utilizavel. Portanto, o presente modelo mantém
um alto poder de discriminacéo de diferenciais, de salide-doenca na populagdo, sem cair em
simplificacOes.

A seguir, estéo descritas as alteragOes realizadas.

1. Emrelacdo asvaridvels.

Em Pelotas, ndo foram consideradas as seguintes variavels;
a.  Paraas pessoas que trabalhavam por conta prépria:
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localizac8o e tamanho do estabelecimento, propriedade de maguinas, instrumentos e

instal agcBes de trabal ho.

b. Para os assdlariados. tamanho do estabelecimento e separacdo entre formagéo
profissional e tipo de posto de trabalho.

c. Para empregadores. nlvel de responsabilidade na fungdo, tipo de ocupacdo e
propriedade de estabel ecimento, maguinaria e instrumentos.

Em relacdo as caracteristicas da formag@o econdmico-social. Em Pelotas, foi criado um

fluxo especifico para classificar os trabalhadores na construcéo civil. Isto ocorreu em

funcado das caracteristicas da indistria da construcdo civil em nosso meio, onde ha uma
dta rotatividade de mao-de-obra entre o0s serventes, que tanto podem trabalhar na
construgdo como em outros setores de atividade, dependendo das oscilagbes do
mercado. Por isso os serventes foram classificados como subproletarios. Ja os oficiais

(pedreiros, azuleijistas, encanadores, parqueteiros, mestres-de-obras, e outros) sao

profissionais bastante disputados no mercado, geramente encontrando-se em atividade

durante todos os meses do ano, pois quando ndo estdo empregados em obras de maior
porte, trabalham em reformas ou em pequenas obras. Em funcdo disso, foram
classificados como proletérios tipicos.

No México, esses trabalhadores foram agrupados juntamente com outros
assalariados naindustria, sendo classificados como prol etérios tipicos.

Além disso, em Pelotas ndo foi utilizado um esquema exclusivo para 0 setor
agricola, por este apresentar um numero inexpressivo, que ndo justificava sua
classificagcdo em separado. Os assalariados agricolas foram incluidos no proletariado
tlpico, pois, nessa regido, as relacbes sociais de producdo no campo sdo tipicamente
capitalistas. Os pequenos proprietarios agricolas foram incluidos na pequena burguesia
tradicional, e os grandes proprietarios na burguesia. Na classificagdo utilizada no
México, hd um quadro especifico para as classes sociais agricolas.

Em relagdo aos critérios de adscricdo de classe.

a  Para os assdlariados, no México, a distin¢cdo entre nova pequena burguesia e
proletariado (tipico e ndo tipico) é feita com base na responsabilidade no servico
(altalbaixa), enquanto que em Pelotas considera-se a formagao (universitéria/ndo-
universitéria) e o tipo de funcéo exercida (diretiva/ndo-diretiva).

b. Para os empregadores, em Pelotas, a distingdo entre burguesia, nova pequena
burguesia e pequena burguesia tradicional leva em conta apenas trés variaveis
(renda do chefe de familia, nimero de empregados e formag&o). Ao passo que no
México, a primeira variavel ndo foi considerada, sendo usadas aém das duas
dltimas, outras que ndo eram disponiveis em nossos dados.

Em relagdo a denominagdo das classes resultantes.  "Subproletariados’ foi a

denominagdo utilizada para o que foi chamado no México de "forca de trabalho livre

néo-assalariada’.

Em Pelotas, no "proletariado tipico" esta agrupado o proletariado tipico tanto de

estabel ecimentos maiores quanto de estabel ecimentos menores.

ANEXO 3
DEFINICGES DE TERMOS UTILIZADOS NA PRESENTE CLASSIFICACAO

1

Estabelecimento. Foi definido como a existéncia de area construida que se destina
exclusivamente ao exercicio da atividade, podendo ser na residéncia ou ndo. Por
exemplo, um armazém ou uma oficina mecéanica que ocupam uma dependéncia da
residéncia sdo considerados como estabelecimentos. Por outro lado, doceiras que
utilizam a cozinha da residéncia ou costureiras que tém seus instrumentos de trabalho
em dependéncias também utilizadas para outros fins, sdo classificadas como sem
estabelecimento. Além disso, os veiculos automotores usados para 0 exercicio
profissional, como téxis e caminhfes de transporte de mercadorias, também sdo
considerados estabel ecimentos.
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Conhecimento de oficio. A diferenciago entre individuos com e sem conhecimento de
oficio foi feita tendo como base o tipo de ocupacdo. Sao incluidas aguelas que exigem
anos de experiéncia, cujo aprendizado requer muito tempo, ou entdo cursos técnicos de
nivel médio. Como exemplo de ocupacdes que exigem conhecimento de oficio podemos
citar eletro-técnicos, marceneiros e azulgistas. Exemplos de ocupagbes sem
conhecimento de oficio seriam pedes da construcéo civil, trabalhadores na limpeza de
vias publicas, ascensoristas, e outros.
3. Individuos com formagdo universitaria. S&0 aqueles que possuem curso univesitério
completo e exercem funcdes relacionadas com sua area de conhecimento. Por exemplo,
um engenheiro civil, que sgja proprietario de um armazém ou cuja ocupagdo principal
seja a de representacdo comercia, ndo seré enquadrado nesta definicao.
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ANEXO C5: QMPI - QUESTIONARIO DE MORBIDADE PSIQUIATRICA
INFANTIL (PARA CRIANCASDE 5A 14 ANOS) - ALMEIDA FILHO, 1985

INICIAIS: RG-HC:

SEU FILHO:

DATA:

I

nao=0

pouco=1

mais
menos=2

ou

muito=3

demorou a andar?

ndo consegue ficar quieto?

tem (ou teve) dificuldade de falar?

tem (ou teve) gagueira?

urina na cama ou nas calgas?

faz cocd nas cal¢as?

tem tiques, cacoetes?

chupa dedos?

OO (N2 |0~ WIN|-

. roeunhas?

10. tem manias?

11. mente?

12. rouba?

13. é nervoso?

14. zanga-se com facilidade?

15. ndo se da bem com os de casa?

16. € brigdo, agressivo?

17. é cruel com menores e/ou animais?

18. é uma crianga triste?

19. tem medo de muitas coisas?

20. tem muito medo de algumas coisas?

21. tem dificuldade de dormir?

22. acorda gritando, tem pesadel 0s?

23. étimido, retraido?

24. acha que é pouco estimado?

25. é excessivamente preocupado

26. chora com facilidade?

27. da"ataques’ quando chora?

28. sente falta de ar (se contrariado)?

29. tem dor de barriga (se contrariado)?

30. tem dor de cabega frequentemente?

31. tem “desmaios’, perde a consciéncia?

32. tem crises convulsivas?

33. é esguecido, ndo presta atencdo as coisas?

34. tem dificuldade de aprender?

35. éretardado, abobalhado?

ESCORE TOTAL: ( ) APROVADO ( ) REPROVADO

Ref: ALMEIDA FILHO, N. - Epidemiologia das desordens Mentais da Infancia no
Brasil. Salvador: Centro Editorial e Didatico da Universidade Federal da Bahia, 1985.
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PEDIATRA

PSIQUIATRA INFANTIL

CORPO

MENTE

ORGAO OU SISTEMA

VISAO HOLISTICA

INDIVIDUO

FAMILIA

IMEDIATO

LONGO PRAZO

VIDA OU MORTE

QUALIDADE DE VIDA

TRATAMENTO ATIVO

ENVOLVIMENTO

PASSIVO

CURA

CUIDADO

QUADRO 4.1: Enfase dos ambitos profissionais do pediatra e do

psiquiatra infantil*

* Adaptado de Chan (1996).
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