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RESUMO

Apesar do significativo aumento nos indices de cura do céncer, o termo “cancer”
ainda causa impacto em nosso meio. Diversos estudos e a observagdo pratica da problematica
do cancer infantil permitem-nos afirmar que doengas neoplésicas e a leucemia, em particular,
podem afetar negativamente o percurso geral do desenvolvimento de criangas acometidas pela
doenca. Considerando que o bom desenvolvimento dos aspectos psicomotor, cognitivo,
afetivo e social levam a uma boa qualidade de vida, o presente estudo teve como objetivo
principal investigar o desempenho motor e a qualidade de vida de criangas com leucemia em
tratamento. O estudo é exploratorio, caracterizado como descritivo correlacional, com corte
transversal e andlise quanti-qualitativa dos resultados. Participaram dele 20 criangas, com
idades entre 7 e 10 anos, com diagndstico de leucemia e que realizavam tratamento no
Servico de Oncohematologia do Hospital Infantil Joana de Gusmao, referéncia no tratamento
do cancer infantil no estado de Santa Catarina. Para coletar as informagdes referentes ao
desempenho motor ¢ a qualidade de vida, foram utilizados o teste ABC do movimento da
crianca (Movement ABC) ¢ o questionario de qualidade de vida para criancas ¢ adolescentes
(AUQEI), além de consultas ao prontudrio hospitalar das criancas em busca de mais
informacoes clinicas. Ao final do estudo resultados satisfatérios foram constatados em ambos
os testes e observou-se correlagdo positiva entre o desempenho motor ¢ a qualidade de vida
apresentada pelas criancas.

PALAVRAS CHAVE: Desempenho motor. Qualidade de vida. Leucemia.



ABSTRACT

Although the significant increases in cancer cure indices, the term “cancer” still
causes impact in our lives. Many studies and the practice observation of the chilhood cancer
problematic allow us to affirm that neoplasics illnesses and the leukemia, in particular, can
affect negatively the general course of development of the affected children. Considering that
the ideal development of the psycomotor, cognitive, affective and social aspects take to a
good life quality, the present study had as main objective to investigate motor performance
and life quality of leukemia children in treatment. The study is exploratory, characterized as
co relational descriptive, with transversal cut and quanti-qualitative result analysis. Twenty
children between seven and ten years of age participated of the study; They were with
leukemia diagnosis and were treating at the Oncohematology Service, in Child Hospital Joana
de Gusmao, reference in chilhood cancer treament in the state of Santa Catarina, Brazil. To
collect information about the motor performance and the life quality, the ABC test of child
movement (Movement ABC) and the children and teenage life quality questionnaire (AUQEI)
were used; beyond consults to the hospital child handbook, searching clinical information. As
results of the study, were evidenced satisfactory results in both tests and it was observed a
positive correlation between the motor performance and the life quality presented by children.

KEYWORDS: Motor performance. Life Quality. Leukemia.
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“Das muitas possibilidades que a vida nos
oferece, uma delas é a de adoecer. A
experiéncia que o ser humano tem com a
doenca ¢ uma das que mais mobiliza seu ser,
principalmente quando a doenga é considerada
grave ou incurdavel como o cancer.” (SILVA,
2005).

"Quero expressar a esperang¢a por meio de alguma
estrela."

Noite Estrelada (VAN GOGH, 1889).
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1 INTRODUCAO

1.1 CONTEXTUALIZACAO DO PROBLEMA

A palavra cancer vem do latim cancer que significa "caranguejo". Analogia feita,
provavelmente, pelo modo de crescimento infiltrante, que pode ser comparado as pernas do
crustaceo, que as introduz na areia ou lama para se fixar e dificultar sua remoc¢do (ALMEIDA,
2005). Cientificamente, cancer refere-se ao termo neoplasia, em especial aos tumores
malignos, como sendo uma doenca caracterizada pelo crescimento descontrolado de células
transformadas, que se diferenciam pela capacidade de invadir tecidos e 6rgdos vizinhos ou
distantes. Sua etiologia ¢ multifatorial e possui caracteristicas bioldgicas, clinicas e
epidemioldgicas diferenciadas, podendo aparecer em qualquer parte do organismo e sem
discriminacdo de idade. O cancer mais freqiientemente encontrado na infancia ¢ a leucemia,
conhecido também como cancer do sangue.

A taxa de incidéncia do cancer infantil tem crescido em torno de 1% ao ano, porém
esse crescimento apresenta-se inversamente proporcional ao crescimento da taxa de
mortalidade e estima-se que a taxa de cura global esteja em torno de 85% (STEUBER e
NESBIT, 1997). A sobrevida, em nosso meio, eleva-se a taxas semelhantes aos de paises
desenvolvidos e estima-se que, em 2010, a cada 250 adultos, um corresponda a sobrevivente
do cancer na infancia. Por esse motivo, nas ultimas décadas, o foco do tratamento mudou, ou

seja, além da sobrevivéncia dos pacientes, a preocupacdo passou a ser, também, a qualidade
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de vida que ele vai ter durante e apds o tratamento (RODRIGUES ¢ CAMARGO, 2003;
KLIGERMAN, 1999).

Nas ultimas décadas observou-se, uma mobilizacdo cientifica e profissional no
sentido de se procurar novas abordagens para o problema do cancer, seja no tratamento, na
prevengdo, na organizacdo dos servigos ou na organizagdo de entidades que lutam pelos
direitos das pessoas acometidas pela doenca (SILVA, 2005). O avango da ciéncia, aliado a
formacao de equipes com atuacao de varios profissionais e grupos cooperativos, tem resultado
em uma melhora significativa da sobrevida a imensa gama de cancer. Porém, culturalmente,
o termo cancer ainda causa inumeros impactos, pois o processo de doenca e tratamento altera,
de varias formas, a vida da crianga, estando alguns efeitos relacionados, diretamente, aos
aspectos neuropsicologicos, durante o curso da doenga e/ou do tratamento, mas a etiologia
destes efeitos ainda ndo ¢ totalmente conhecida (HAUFF, 1999; LOPES, CAMARGO e
BIANCHI, 2000).

Autores como Eiser (1992), Castro Neto (2000), Soares (2001), Ribeiro e Castro
(2007) entre outros, concordam que a crianga, no ambiente hospitalar, com cancer pode
encontrar dificuldades e obstaculos na sua vida, como restricdo do convivio social e escolar,
acrescentando-se a esse quadro a necessidade de se adaptar a novos horarios, confiar em
pessoas até entdo desconhecidas, receber injecdes e diversificada medicacdo, restringir seu
universo a um quarto, ser privada de brincar livremente, vivenciar novas situagdes que nao
faziam parte da sua rotina antes do advento da doenca.

Essas alteragdes modificam nao somente a rotina da crianga, mas também das
pessoas envolvidas no processo de doenga e tratamento. Durante o tratamento € essencial
lembrar que essas criangas continuam seu desenvolvimento, tanto fisico, emocional, bem
como o social. Por esse motivo, além de utilizar varios pardmetros clinicos e laboratoriais

para acompanhar aspectos ligados aos sistemas organicos, torna-se necessario utilizar,
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também, recursos que avaliem as funcgdes ligadas a aspectos emocionais, sociais ¢
comportamentais.

Com o objetivo de formar uma frente de combate reunindo esforgos e investimentos
para ajudar na luta mundial contra o cancer, foi escrita em 2000 a “Carta de Paris”. Como
numa guerra, a Carta convoca “uma alianga invencivel entre investigadores, profissionais de
saude, governos e meios de comunicagdo para lutar contra o cancer e seus grandes aliados:
o medo, a ignordncia e a complacéncia” (CARTA DE PARIS, 2001). A carta afirma que o
cancer causa um impacto universal e intenso na vida humana, e que aspectos importantes
devem ser observados: a necessidade de se comprometer com a humanizagdo do tratamento e
de melhorar o acesso a ele; a necessidade de inovacgdo intensificada nos meios de
investigacdo, prevencdo e administracdo de cuidados médicos; e a necessidade de manter em
melhores condigdes de vida aqueles que convivem ou que estdo morrendo de tal enfermidade.

Analisando o quadro de atendimento por especialidades do Hospital Infantil Joana
de Gusmao no ano de 2006, constatou-se que o Servigo de Oncohemalogia (referéncia no
tratamento do cancer infantil no estado de Santa Catarina) estava entre as trés primeiras
especialidades com o maior nimero de atendimento, representando 6,34% de todos os
atendimentos ambulatoriais e 8,46% das internagdes, segundo dados do Servigo de Analise
Médico Estatistico — SAME (2007). Fato que demonstra a relevancia do estudo para o estado,
além de contribuir com a literatura e pratica em oncologia pediatrica.

O estudo justifica-se, também, pela necessidade de se obter informagdes sobre a
qualidade de vida relacionada a saude e ao desempenho motor de criancas com doenca
cronica, no caso, a leucemia, mediante avaliacdo e analise das caracteristicas impostas pela
doenca e tratamento. Landolt et al. (2006) destacam a importancia de acompanhar a

qualidade de vida de pacientes tratados de cancer, visto que grande parte dos estudos descritos
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na literatura concentra-se na investigacdo de sobreviventes, buscando identificar os efeitos
tardios da doenca e tratamento.

A fisioterapia tem atuagdo fundamental na Oncologia Pediatrica, ndo se
preocupando apenas com tratamento da doenc¢a, mas também com a extensdo do problema em
todo o organismo da pessoa, além do comprometimento da qualidade de vida. A principal
meta da fisioterapia, inserida em uma equipe oncoldgica multiprofissional, é recuperar e/ou
manter a fungdo global da crianca, disponibilizando ao paciente e a sua familia estratégias que
favorecam a retomada do papel da crianga na estrutura familiar, escolar ¢ da comunidade
(MORGAN, 2002). Partindo dessa premissa, formulou-se para esse estudo a seguinte questao
problema: Como se apresenta o desempenho motor e a qualidade de vida de criangas com

leucemia em fase de tratamento, com idade entre 7 ¢ 10 anos?

1.2 OBJETIVOS DO ESTUDO

Diversos estudos e a observacdo pratica da problematica do céancer infantil
permitem-nos afirmar que doengas neoplasicas e a leucemia, em particular, podem afetar
negativamente o percurso geral do desenvolvimento de criangas com cancer. O presente
estudo teve como objetivo geral avaliar o desempenho motor e a qualidade de vida de criancas
com leucemia de 7 a 10 anos de idade em tratamento. Apresentando como objetivos

especificos:

- medir o desempenho motor das criangas participantes;
- verificar o nivel de qualidade de vida das criangas;
- analisar as relagdes entre desempenho motor e qualidade de vida apresentadas pelas

criangas.
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1.3 DELIMITACAO DO ESTUDO

O presente estudo se restringiu em avaliar o desempenho motor e a qualidade de
vida de criancas acometidas de leucemia, realizando tratamento quimioterapéutico no Servigo
de Oncohematologia do Hospital infantil Joana de Gusmao, o qual atende os casos mais
complexos de cancer infantil no estado de Santa Catarina.

O estudo foi realizado com as criangas na faixa etaria de 7 a 10 anos,
correspondendo esta abrangéncia a finalidade de englobar a maioria das transformacdes
fisicas e repercussoes desta fase na qualidade de vida das criangas.

Para participar do estudo, as criancas deveriam possuir diagnostico citopatologico de
leucemia, encontrar-se realizando tratamento quimioterapéutico e recebendo atendimento no

servigo citado, durante os meses de janeiro a maio de 2007.

1.4 LIMITACAO DO ESTUDO

Como limitagdo pode-se apontar o fato de que os dados obtidos no estudo podem ter
sido diretamente influenciados pelo estado geral das criangas no dia da aplicagdo dos testes e
medidas, implicando em um melhor ou pior desempenho. Outra limitacdo foi a
impossibilidade de saber se todos as criancas avaliadas realizaram os testes com o rigor
maximo da capacidade individual.

No estudo ndo foram controlados os habitos alimentares e a maturacao sexual das
criancas. Os testes foram realizados no mesmo local, porém em diferentes horarios do dia.
Outro fator limitante foi a incapacidade dos pesquisadores de fornecer o mesmo nivel de
motivagdo para todos os participantes, uma vez que, os efeitos de motivagdo para um, pode

ndo corresponder & mesma intensidade a outro.
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1.5 DEFINICAO DE TERMOS

A seguir apresenta-se a definicdo de estudiosos da area dos termos “desempenho

motor” e “qualidade de vida™:

Desempenho Motor:

- Termo freqiientemente usado para agrupar diversos componentes da aptiddo fisica,
relacionados a saude, como a forca muscular, resisténcia muscular, resisténcia aerdbia,
flexibilidade das articulagdes e composicdo corporal; e ao desempenho, como a velocidade de
movimento, agilidade, coordenagdo, equilibrio e energia, em conjunto associados a

capacidade do individuo realizar tarefas motoras (GALLAHUE e OZMUN, 2005).

Qualidade de Vida:
- Percepgdo do individuo de sua posi¢do na vida, de acordo com o contexto cultural e valores
do sistema em que vive, além de suas expectativas, preocupacdes e objetivos (WHOQOL

GROUP, 1995).



26

2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 O CANCER INFANTIL

O cancer infantil compreende de 0,5% a 3% de todas as neoplasias na maioria das
populacdes e em paises desenvolvidos ¢ a primeira causa de obito por doengas em criangas
maiores de um ano (REIS, SANTOS e THULERE, 2007; RODRIGUES ¢ CAMARGO,
2003). No Brasil, dados do Ministério da Saude de 1998 apontam o cancer como a 5°. causa
de morte em criangas até os 10 anos de idade, perdendo para as afec¢des perinatais, acidentes
e violéncias, doengas respiratorias e doengas infecciosas e parasitarias, excluindo-se os 6bitos
por afec¢des mal definidas (BRASIL, 2001).

Em um estudo realizado por Wiinsch Filho e Moncau (2002), foi observado uma
marcante heterogeneidade na mortalidade por cancer no Brasil. No estudo, notou-se discreta
queda da mortalidade por cancer no pais, mas deve-se considerar que a regido Sudeste,
comportando 42,6% da populacao, exerce forte influéncia na tendéncia da mortalidade para o
conjunto da populagdo brasileira. O risco de morte por cancer foi mais acentuado nas regides
Sul e Sudeste, mas as taxas de mortalidade foram decrescentes nestas regides, as mais
desenvolvidas do pais. As demais regides, menos desenvolvidas, apresentaram taxas de
mortalidade mais baixas, mas com tendéncia ascendente. Este quadro reproduz, internamente,

no pais, tendéncias similares observadas no mundo, que identificam um aumento mais
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significativo de mortes por cancer nas populacdes dos paises em desenvolvimento, embora os
riscos de morte por cancer sejam maiores nos paises desenvolvidos.

Na infancia, o cancer tende a apresentar menores periodos de laténcia, quase sempre
as células cancerigenas crescem rapidamente, embora os tumores sejam agressivamente
evasivos, estes apresentam melhor resposta a quimioterapia. Segundo Hauff (1999) e Morgan
(2002) os sinais e sintomas descritos na literatura sdo considerados como nao especificos,
podendo abranger a febre, dor, edemas, equimoses, palidez, cefaléias, mudancas neurologicas,
distrbios visuais, entre outros, levando muitas vezes a subdiagnésticos e resultando no
diagnéstico tardio da doenga que pode comprometer o resultado do tratamento.

O tratamento moderno do cancer infantil combina, segundo o tipo de neoplasia ¢ os
fatores de risco, diversas modalidades terapéuticas: cirurgia, radioterapia, quimioterapia,
transplante de medula 6ssea. O tratamento em suas primeiras etapas ¢ muito intenso e exige
freqiientes episodios de hospitalizagdo ¢ o deslocamento do paciente e sua familia para
centros especializados em oncologia, o que provoca transtornos na rotina familiar. Com a
utilizagdo de protocolos bem estabelecidos, estima-se que a cura em centros especializados,
em certos grupos de neoplasias, chegue a 90% (STEUBER e NESBIT, 1997; HAUFF, 1999;
VARGAS, 2000; ARCECI, 2007).

A sobrevida de pacientes com cancer na infancia, no nosso meio, tem se aproximado
a taxas semelhantes aos de paises desenvolvidos (RODRIGUES ¢ CAMARGO, 2003). O
Grupo Brasileiro Cooperativo para Tratamento das Leucemias Linfaticas Agudas na Infancia
(GBTLI), iniciado em 1980, alcangou uma sobrevida livre de eventos em 6,5 anos, para todos
os pacientes de 70%. Em linfoma ndo-Hodgkin, no nosso meio, a sobrevida livre de eventos
corresponde a 85%, para os tumores 0sseos (osteossarcomas) em torno de 62% e nos tumores

renais (tumor de Wilms) estd em torno de 80%. Nos ultimos anos temos observado uma
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melhora da sobrevida para todos os tipos de tumor, motivados pela intensa a formagdo de
equipes multidisciplinares e grupos cooperativos no Brasil.

Na inféancia, os programas de controle de cancer devem focar, fundamentalmente, os
aspectos curativo e terapéutico, através da abordagem de multiprofissionais: médico pediatra,
meédico oncologista, radioterapeuta, quimioterapeuta, enfermeiro, psicologo, fisioterapeuta,
pedagogo, educador fisico, assistente social, entre outros. Todo programa deve ser integral,
considerando os aspectos do modelo biopsicossocial e oferecer um tratamento de suporte. Os
profissionais devem trabalhar para que o tratamento tenha o menor nimero de efeitos
indesejaveis, para assegurar uma boa qualidade de vida, buscando sempre a participacdo ativa
do paciente, da familia e dos demais envolvidos com a crianca (VARGAS, 2000; MORGAN,
2002; COSTA e LIMA, 2002; PERINA, 2006; KAPALAN, 2006; PEDROSA et al., 2007).

Kaplan (2006) e Morgan (2002) destacam quatro tipos de intervengdes no
atendimento multiprofissional ao paciente oncoldgico, identificadas por Dietz em 1981, e que,
atualmente, também s3o recomendadas pela American Cancer Society: intervengoes
preventivas, que tém a finalidade de diminuir os efeitos adversos previstos, enfatizando a
instrug@o ao paciente e a familia; intervengoes restaurativas, que incluem procedimentos que
buscam retornar aos niveis normais de funcionamento fisico, psicologico e social;
intervengoes de suporte ou apoio, combinando esforgos para ensinar pacientes a acomodarem
suas inabilidades, minimizar mudangas e se adaptar a nova realidade, como, usar dispositivos
protéticos apds amputagao, adaptagdes nas atividades da vida diaria, promovendo autonomia e
independéncia; e por fim, as intervengoes paliativas, quando os objetivos se focalizam em
minimizar ou em eliminar complicagdes e em fornecer conforto e sustentagdo emocional. Os
cuidados paliativos ainda incluem o controle da dor, a prevencdo de contraturas e escaras, de

prevencdo da inatividade e a sustentagdo psicologica aos familiares.
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O papel dos envolvidos com a crianga acometida pelo cancer ndo cessa com a
conclusdo do tratamento, os sobreviventes do cancer infantil devem ser acompanhados
durante sua adolescéncia e mesmo na vida adulta. E necessario lembrar que estes pacientes

continuam se desenvolvendo nas esferas biopsicossociais, durante e apos o tratamento.

2.1.1 As Leucemias

A leucemia ¢ o tipo de cancer mais freqliente na infancia, caracterizando-se por
alteracdes malignas do sistema hematopoiético, envolvendo na maioria de casos
transformagdo de células linfoides progenitoras, ¢ menos freqiientemente das células
mieloides progenitoras (MARGOLIN e POPLACK, 1997; GOLUB, WEINSTEIN ¢ GRIER,
1997).

Conforme explicam, Gispert, Vidal e Millan (1997), os globulos brancos tém a sua
origem nas células progenitoras da medula 6ssea e a leucemia surge quando o processo de
amadurecimento dessas células se distorce e produz uma alteracdo cancerigena. Esta
transformag@o, muitas vezes, implica em uma alteracdo na ordem de algumas partes dos
cromossomos, denominada de reordenagdes cromossOmicas, ou translocagoes de
cromossomos, perturbando o controle normal da divisdo celular. As células afetadas
multiplicam-se continuamente, tornando-se cancerosas ¢ por fim, ocupam a medula ossea
substituindo as células que produzem as células sanguineas normais, resultando, assim, nos
sinais e sintomas relacionados a deficiéncia dessas células. Morgan (2002) complementa,
afirmando que as células cancerosas podem invadir, ainda, outros 6rgdaos como o figado, o
baco, os ganglios linfaticos, os rins e o cérebro, produzindo neles aumento e disfuncao.

A incidéncia da leucemia na infincia ¢ ligeiramente mais elevada no sexo

masculino, apresentando-se, com maior freqii€ncia, nos primeiros cinco anos de vida e em
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criancas de descendéncia européia. No Brasil, a leucemia corresponde de 25% a 35% dos
casos de cancer infantili (O’DONNELL, 2005; MORGAN, 2002; REIS, SANTOS e
THULERE, 2007). No estado de Santa Catarina, com base nos registros de um centro de
referéncia no tratamento de cancer infantil, entre os anos de 1994 e 1998, a neoplasia maligna
primaria, mais freqliente em criancas com idade de até¢ 14 anos, foi a leucemia,
correspondendo a 36,6% dos casos (SILVA, PIRES e NASSAR, 2002).

Nao existe uma causa especifica para a ocorréncia da leucemia, entretanto, sabe-se
que alguns fatores ambientais e genéticos predispdem a doenca. Como fatores ambientais
pode-se sugerir a exposi¢do quimica, a radiagdo e habitos de vida, incluindo o periodo intra-
uterino. Nos fatores genéticos percebe-se uma incidéncia aumentada em criangas com
Sindrome de Down, Sindrome de Bloom, Anemia Fanconi e em casos de Ataxia-
Telangiectasia ou Sindrome de Wiskott-Aldrich. Em gémeos idénticos, com idade inferior a
dez anos, se uma crianga desenvolver a leucemia, ha a possibilidade de 20% que os dois
desenvolvam a leucemia dentro de um ano; subseqiientemente, o risco cai rapidamente, porém
o risco ainda ¢ de trés a cinco vezes que da populacdo geral (O’DONNELL, 2005;

WESTERGAARD et al., 1997; GISPERT, VIDAL e MILLAN, 1997).

- Sintomas e Diagnoéstico

Os sinais e sintomas da leucemia sdo geralmente inespecificos e estdo diretamente
relacionados ao impacto da doenga na hematopoiese normal. Assim, a fadiga facil, o
sangrando de mucosas, a febre, a linfoadenopatia, cefaléia e outros sintomas neurologicos, a
infeccdo persistente, a palidez, entre outros, sdo reflexos da anemia, da neutropenia ¢ da

trombocitopenia, promovidas pela diminui¢do na producdo das células sanguinea normais
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(Quadro 1).

A dor 6ssea também ¢ comum nas criancas com leucemia linfoide aguda

(HAUFF, 1999; MORGAN, 2002; O’ DONNELL, 2005).

Quadro 1 - Explicacdo da contagem sanguinea completa (Informagdes adaptadas de
Children’s Hospital of Philadelphia Information for Parents Instruction for

Home).
Células sanguineas Células sanguineas Plaquetas
vermelhas (eritrécitos) brancas (leucdcitos) (trombdcitos)
Funcgio Previnem e
Contém hemoglobina, que Mobilizam o sistema de interrompem o
transporta O2 para o corpo e defesa do corpo contra sangramento

devolve CO:2 para os pulmdes

infecgdes

juntamente com
aglutinagdo para
formar um coagulo

Valores normais

Hemoglobina (bebés/criancas)

7.000 a 11.000
(sem quimioterapia)

15.000 a 400.000/mm?

12 g/dl 1.500 a 4.000
(com quimioterapia)
Denominacio para Anemia Neutropenia Trombocitopenia
valores baixos
Valores baixos <8 g/dl <500 < 20.000/mm3

Sinais e sintomas
associados com

Fadiga, labios e pele palidos,
perda do apetite

Sem sinais evidentes

Sangramento das
gengivas e do nariz,

aumento de contusdes,
petéquias

valores baixos

Fonte: Morgan, 2002.

O exame fisico e a investiga¢do da historia da crianga sdo as pistas principais para o
diagnostico da leucemia, mas o mesmo somente ¢ confirmado através do exame citologico do
sangue periférico, da medula 6ssea e do liquor (liquido céfalo-raquidiano), procedido de
citomorfologia e citoquimica, imunofenotipagem, citogenética e biologia molecular. Ao
examinar microscopicamente amostras de sangue, a presenca de blastos (globulos brancos
muito imaturos) ¢ suficiente para diagnosticar a leucemia, visto que, de modo geral, ndo se
observam blastos no sangue periférico, no entanto, realiza-se quase sempre uma biopsia da
medula 6ssea para confirmar o diagndstico e determinar o tipo de leucemia. Dependendo da
linhagem das células acometidas e da velocidade e progressdo, as leucemias sdo dividas em
agudas e cronicas, e podem ser do tipo mieldide, linféide, ndo-linféide e bifenotipica, que esta

presente a linhagem mieldide e linféide (MARGOLIN e POPLACK, 1997; GOLUB,
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WEINSTEIN e GRIER, 1997; GISPERTO, VIDAL e MILLAN, 1997; HAUFF, 1999;
O’DONNELL, 2005).

O Grupo Brasileiro de Tratamento de Leucemia da Infincia (GBTLI) ainda
acrescenta que diante de manifestagdes extra-medulares, além do exame fisico das cadeias
ganglionares, tamanho do figado, baco, testiculos e alteracdes neurologicas, realiza-se
radiografia simples de térax, com avaliagdo do mediastino e do local afetado. Se houver
queixa de dor dssea ¢ solicitado cintigrafia. Exame do fundo de olho e quando houver
aumento testicular, ultra-sonografia dos testiculos e bidspsia testicular se houver duvida.
Outros exames ainda podem ser necessarios dependendo da apresentagdo clinica do caso
(INCA, 2001).

Apesar das técnicas de diagnostico e tratamento do cancer estarem cada vez mais
desenvolvidas, Hauff (1999) alerta para o que hoje ¢ consenso, quanto mais precoce for o
diagnodstico, melhor serda o progndstico da crianca; deve-se salientar a importancia da
investigacdo apurada das queixas da crianga e dos pais, além da realizagdo do exame fisico

detalhado no consultorio pediatrico.

- Tipos de Leucemia

Através de sofisticados exames de imunofenotipagem ¢ possivel subclassificar cada
um dos tipos de leucemia em varios outros subtipos que refletem os diferentes graus de
maturacao das células malignas. Gispert, Vidal e Millan (1997) descrevem quatro principais
tipos de leucemia, denominados em fun¢ao da velocidade de progressao e do tipo de globulo
branco que afetam:

- Leucemia Linfatica Aguda — LLA (linfoblastica): na LLA as células muito imaturas que

normalmente se transformam em linfocitos tornam-se cancerosas € se acumulam-se na medula
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ossea, destruindo e substituindo células que produzem células sanguineas normais. Essas
células libertam-se no fluxo sanguineo e sdo transportadas para o figado, bago, géanglios
linfaticos, cérebro, rins e orgdos reprodutores, onde continuam a crescer e a dividir-se.
Geralmente ocorre anemia, pode comprometer a membrana que recobre o cérebro, causando
meningite, além de insuficiéncia hepatica e renal, lesar outros 6rgdos, podendo levar a morte.
A leucemia linfatica aguda ¢ o tipo de cancer mais freqiiente nas criangas, abrange 25 % de
todos os casos até os 15 anos. Geralmente afeta as criancas entre os 3 e 5 anos de idade, mas

também se apresenta nos adolescentes e, com menos freqiiéncia, nos adultos;

- Leucemia Mieloide Aguda — LMA (mielocitica, mielogénea, mieloblastica,
mielomonocitica): ¢ potencialmente mortal, na qual os mielocitos (as células que
normalmente se transformam em granuldcitos) se tornam cancerosos € acumulam-se na
medula dssea, destruindo e substituindo os que produzem as células normais do sangue. As
células leucémicas sdo libertadas na circulagdo sanguinea e transportadas para outros 6rgaos,
onde continuam a crescer e a dividir-se. Podem originar tumores pequenos (cloromas) na pele
ou sob a mesma e provocar meningite, anemia, insuficiéncia renal e hepatica e lesar qualquer
outro orgdo. Este tipo de leucemia afeta pessoas de todas as idades, mas principalmente, os
adultos. A exposicdo a doses elevadas de radiagdo ¢ o uso de quimioterapia aumentam a

probabilidade de leucemia mieldide;

- Leucemia Linfatica Cronica - LLC: caracteriza-se por uma grande quantidade de linfocitos
cancerosos maduros (um tipo de globulos brancos) e por um aumento dos ganglios linfaticos.
Mais de trés quartos dos doentes com este tipo de leucemia sdo maiores de 60 anos, atingindo
os homens duas a trés vezes mais que as mulheres. Este tipo de leucemia apresenta-se com

muito pouca freqiiéncia no Japdo e na China. A genética tem alguma importancia na sua
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manifestagdo. Os linfocitos cancerosos maduros aumentam em primeiro lugar nos ganglios
linfaticos, depois se estendem até ao figado e ao bago, que comegam a aumentar de tamanho.
Quando estes linfocitos invadem a medula 6ssea, expulsam as células normais e produzem
anemia e uma diminui¢do dos glébulos brancos normais e das plaquetas no sangue. A
quantidade e a atividade dos anticorpos também diminuem. O sistema imunitario, que
defende o corpo das substancias estranhas, muitas vezes atua de forma inadequada, reagindo
contra os tecidos normais e destruindo-os. Esta atividade errdnea pode causar destrui¢do dos
globulos vermelhos e das plaquetas, inflamagdo dos vasos sanguineos, das articulacdes (artrite
reumatoide) e da glandula tirdide (tireoidite). Algumas variedades de leucemia linfatica
cronica classificam-se segundo o tipo de linfécito envolvido. A leucemia de células B
(leucemia de linfécitos B) um dos mais freqiientes se constitui de quase trés quartos de todos
os casos de leucemia linfatica cronica. A leucemia de células T (leucemia de linfocitos T) ¢é
menos freqiiente. Outros tipos incluem a sindrome de Sézary - leucemizag¢do da micose
fungoide e a tricoleucemia (um tipo raro de leucemia que produz um grande numero de
globulos brancos anormais com uns prolongamentos caracteristicos que se véem ao

microscopio);

- Leucemia Miel6ide Cronica - LMC (mielocitica, mielogénea, granulocitica): doenga na qual
uma célula que se encontra na medula 6ssea se transforma em cancerosa e produz um nimero
elevado de granulocitos anormais. Esta doencga afeta pessoas de qualquer idade e sexo, mas ¢
rara em criangas menores de 10 anos. A maioria dos granulocitos leucémicos tem origem na
medula 6ssea, mas alguns sdo produzidos no bago e no figado; estas células podem ir desde
muito imaturas a maduras, enquanto na leucemia mieldide aguda so6 se observa em formas
imaturas. Os granuldcitos leucémicos tendem a eliminar as células normais da medula 6ssea,

muitas vezes formando grandes quantidades de tecido fibroso que substitui a medula dssea
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normal. Durante o curso da doenca, os granulocitos imaturos entram, cada vez mais, na
circulag@o sanguinea e na medula 6ssea (fase acelerada), nesta fase desenvolvem-se anemia e
trombocitopenia e a propor¢do de globulos brancos imaturos (blastos) aumenta bruscamente.
Por vezes, os granulécitos leucémicos sofrem, ainda mais, mudancas e a doenca deriva para
uma crise blastica. Nessa crise, as progenitoras cancerosas come¢am a produzir apenas
granuldcitos imaturos, sinal de que a doenga se agudizou, podendo aparecer cloromas na pele,

nos 0ssos, no cérebro e nos ganglios linfaticos.

- Tratamento

Baseado na diferencga da origem celular, as leucemias t€ém tratamentos distintos com
o objetivo de destruir as células leucémicas. O tratamento e o prognostico também variam
segundo o estdgio em que a doenga se encontra.

Em geral chama-se de estadio I, quando as células cancerosas estdo presentes na
medula; estddio Il quando apresenta una extensdo local; estadio Il quando a extensdo ¢
regional; e estddio IV com metastase distante do 6rgdo de origem (VARGAS, 2000).

Ainda ndo ha um medicamento que, isoladamente, cure a leucemia, até o momento,
o grande progresso para obter sua cura foi conseguido com a associacdo de medicamentos
(poliquimoterapia), controle das complicagdes infecciosas ¢ hemorragicas e prevengdo ou
combate a doenca no sistema nervoso central, através de inje¢Oes intratecais de
quimioterdpicos e irradiacdo no sistema nervoso central, além do transplante de medula. O
transplante de medula 6ssea pode ser executado se houver doador compativel (MARGOLIN e
POPLACK, 1997; GOLUB, WEINSTEIN e GRIER, 1997; GISPERT, VIDAL e MILLAN,
1997).

O tratamento geralmente dura aproximados 2 a 3 anos e inclui as seguintes etapas:
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- Indugdo: tentativa de erradicar todas as células malignas do organismo através da
poliquimioterapia;

- Intensificacdo: utiliza altas doses de medicacdo, sendo indicada antes da fase de
consolidacdo para paciente de alto risco.

- Consolidacdo: nessa fase observa-se aparente desaparecimento dos sintomas e das células
malignas, dando continuacdo ao uso dos medicamentos usados na fase anterior, na tentativa
de evitar recaida da doenca;

- Manutengdo: o tratamento € mais brando e continuo por varios meses, em fun¢do do nimero
significativo de células indetectaveis que podem persistir e proliferar-se sem terapia

adicionais.

A radioterapia e injecdes intratecais, no sistema nervoso central, podem ser
necessdrias porque muitos agentes quimoterapicos ndo atravessam prontamente a barreira
hematoencefalica. (MORGAN, 2002).

A grande maioria dos doentes que recebem quimioterapia ou radioterapia apresenta
certos efeitos secundarios durante o tratamento, sobretudo nauseas ou vomitos e freqiientes
infecgoes, pela diminuicdo dos glébulos do sangue. A alopéia, a perda de peso e a palidez,
também sdo caracteristicos, causando distor¢do da auto-imagem da crianca. Por ser um
tratamento agressivo, comprometendo os mecanismos de defesa do organismo, pode ser
necesséria a internagio da crianca por algum periodo (GISPERT, VIDAL e MILLAN, 1997).

Os efeitos do tratamento e da hospitalizagdo da crianca, além das alteragdes fisicas,
trazem consigo alteracdes afetivas, cognitivas e sociais. Assim, faz-se necessario, um
tratamento de suporte, fornecido por uma equipe multiprofissional, além disso, trata-se de
uma questdo ética ndo abandonar e seguir com os cuidados paliativos a pacientes e as suas

familias quando se determina que a crianca ja ndo se beneficiard de tratamento. Neste
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momento, o enfoque terapéutico centraliza-se na qualidade de vida, controle dos sintomas do
doente e alivio do sofrimento integrado pelo carater trans, multi e interdisplinar. (LOPES,

CAMARGO e BIANCHI, 2000; VARGAS, 2000, KLIGERMAN, 2001).

2.1.2 Sobrevivendo ao Cancer Infantil

O avanco cientifico, na area de oncologia infanto-juvenil, vem aumentando os
indices de cura e sobrevida de criangas acometidas por cancer, principalmente, quando ocorre
o diagnostico precoce. Estima-se que a taxa de cura global esteja em torno de 85% e ¢
esperado que, em 2010, um em cada 250 adultos seja sobrevivente de cancer na infincia. As
leucemias apresentam os melhores resultados de cura, atingindo um indice de até 90% em
centros de referéncia (STEUBER e NESBIT, 1997; PEDROSA, 2007).

A terminologia “sobrevivente”, segundo Pinto e Pais-Ribeiro (2007), foi utilizada,
pela primeira vez, por Mullan, um médico e também sobrevivente de cancer, que considerava
o conceito de “doente” ou de ‘“curado” insuficientes para descrever o que lhe tinha
acontecido: as implicagdes fisicas, sociais € emocionais decorrentes de uma vida com e apds
um cancer. Nenhum dado estatistico, segundo Mullan, daria conta de uma experiéncia
marcadamente individual. Ser sobrevivente € mais que uma questao binaria, isto &, as pessoas
ndo sdo um dia doentes ¢ no dia seguinte sobreviventes, para o0 médico “sobrevivente” ¢ um
conceito dindmico a que nao ¢ possivel colocar fronteiras, pois o cancer ¢ mais que um
diagnostico, ¢ uma experiéncia global que altera o significado de vida da pessoa e da familia.

A oncologia tem sido uma das areas médicas que mais evolui ¢ mobiliza a
sociedade, em qualquer parte do mundo. Isto porque, com os avangos no tratamento do
cancer e o conhecimento sobre seus efeitos, este passou de uma doenga aguda e letal para um

quadro de doengas com caracteristicas cronicas. Assim, o papel dos envolvidos com a crianga
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com cancer nao ¢ interrompido com o fim do tratamento; os sobreviventes do cancer infantil
devem ser acompanhados durante sua adolescéncia e mesmo na vida adulta, pois tem-se
observado o impacto dos efeitos tardios relacionados ao tratamento na qualidade de vida
desses adultos e jovens. As consultas clinicas efetuadas apds o término do tratamento t€m,
como finalidade, confirmar que o paciente continua em remissdo de sua doenga, assim como
avaliar as toxicidades relacionadas ao tratamento. Testes de avaliacdo dos efeitos tardios
incluem varios parametros clinicos e laboratoriais para acompanhar aspectos ligados aos
sistemas endocrinologicos, respiratorios, renal, cardiaco, entre outros, mas também deve-se
utilizar recursos que avaliem as fungdes ligadas a aspectos emocionais e sociais.
(KLIGERMAN, 1999; LOPES, CAMARGO e BIANCHI, 2000).

Os efeitos tardios do tratamento podem se manifestar ja nos primeiros anos, apos o
término do tratamento ou a longo prazo, dependendo do tratamento a que se submeteu e da
idade da crianga ao ser exposta ao tratamento. Por exemplo, efeitos ligados a radioterapia tais
como os endocrinologicos, de crescimento, hipotiroidismo, entre outros. Alguns efeitos
provocados pela quimioterapia podem, também, manifestar-se mais tardiamente como,
insuficiéncia renal, cardiomiopatia, perda de audicdo, e outros. O risco de desenvolver um
segundo cancer ¢ de 10 a 20 vezes maior em relagdo a populagdo normal, cerca de 3 a 12 %
das criangas as desenvolvem nos primeiros 20 anos. Dentre os aspectos psicossociais, essas
criangas apresentam maior incidéncia de problemas, relacionados a escolaridade, do que as
demais criangas. O tratamento, principalmente a irradiagdo no sistema nervoso central, pode
afetar a velocidade ¢ a qualidade do processamento de informagdo cognitiva em relagao a
atencdo e concentracdo, além de freqlientemente apresentarem quadro depressivo
(LOCKWOOD, BELL ¢ COLEGROVE JUNIOR, 1999; LOPES, CAMARGO ¢ BIANCH]I,

2000; NUCCI, 2002; BUTLER e COPELAND, 2002; COHEN, 2007).
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A qualidade de vida de criancas e adolescentes sobreviventes de cancer, segundo
Arceci (2007), esta sendo considerada um novo desafio para estudos na area de oncopediatria

e para implementacao e programas de satude e educacao sobre cancer.

2.2 A CRIANCA COM CANCER: UM SER EM DESENVOLVIMENTO

Considerando que o desenvolvimento da crianga ocorre dentro de relagdes bi-
direcionais, onde a mesma comporta-se como um agente ativo, sendo influenciada e capaz de
influenciar os cuidados que recebe, as relagdes que estabelece e os ambientes dos quais
participa, deduz-se que a auséncia de satde e/ou a presenca de disturbios no desenvolvimento
possa gerar um impacto funcional e prejudicar o desenvolvimento global da crianga. Assim,
ha uma grande preocupag@o com a doenga nesta etapa da vida.

Ao se pensar no desenvolvimento de criancas doentes, ¢ fundamental estar atento
para as caracteristicas especificas dessa situacdo. Criangas com doencgas cronicas, como 0
cancer, encontram varios obstaculos em seu desenvolvimento, seja devido a limitagdes fisicas
e/ou emocionais, como a separa¢ao do lar, mudangas na rotina diaria, sdo submetidas a uma
série de procedimentos que acentuam a dor e o sofrimento, podem passar por longos periodos
de hospitalizacdo, cercadas por pessoas estranhas ¢ num ambiente entranho, sentindo-se em
perigo e ameagada (EISER, 2004; MOTTA e EUNUNO, 2004; GABARRA, 2005; NUCCI,
2006; PEDROSA et al., 2007).

Partindo dessas alteragdes, ocorridas, repentinamente, na vida da crianga, nota-se a
importancia de projetos que incluam uma assisténcia adequada ¢ que visem minimizar os
efeitos da hospitalizagdo e prevenir sofrimentos; e diante dessa realidade o modelo biomédico
deu espago ao modelo biopsicossocial, considerado mais adequado no manejo do céncer

pediatrico (PEDROSA, 2007; PERINA, 2006).
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A crianga acometida pelo cancer merece atengdo ndo apenas no que diz respeito ao
atendimento médico, mas também nos aspectos que envolvem sua educacdo e necessidades
psicologicas, na procura de condigdes adequadas para a recuperagdo de sua saude dentro de
um desenvolvimento integral e harmonico. Preconizada pela psico-oncologia, a assisténcia
integral as necessidades da crianca com cancer ¢ uma condi¢@o essencial do seu tratamento.
A consideracdo de caracteristicas inerentes a crianca e de necessidades especificas do
desenvolvimento infantil sdo fundamentais para uma adequada prestacio de servigos de saude
a criangas e adolescentes (NUCCI, 2006; COUTINHO e COSTA JUNIOR, 2006).

Até pouco tempo, segundo Costa e Lima (2002), a hospitalizacdo era a indicacdo
mais comum para o tratamento de criangas/adolescentes com cancer, entretanto, um grande
enfoque vem sendo dado a desospitalizagdo, viabilizada por meio do tratamento ambulatorial,
hospital-dia, assisténcia domiciliar (home care) e redes de apoio. Em decorréncia da
desospitalizagdo, os ciclos de quimioterapia passaram a ser administrados, com grande
freqiiéncia, nos servicos ambulatoriais. Dessa forma, os efeitos colaterais da quimioterapia
surgem em casa, cabendo aos pais a realizacdo de cuidados complexos para os quais nem
sempre encontram-se preparados.

Dentro desse contexto, ¢ de fundamental importancia aos profissionais que atendem
a crianga doente, o conhecimento nao apenas da criangca em questdo, mas também do seu
contexto familiar ¢ social. Assim, se deve obter informagdes sobre quem ¢ o responsavel
pelos cuidados da crianga, quais as expectativas da mae e outros familiares sobre a crianga,
como ¢ sua rotina de vida e quais foram as mudangas ocorridas apos a instalacdo da doenga e
do tratamento, com o objetivo de compreender as especificidades dessa familia e buscar
recursos que possam contribuir com o tratamento (NASCIMENTO et al., 2005; CASTRO e

PICCININI, 2002).



41

O fisioterapeuta e os demais integrantes da equipe que trabalham com a crianca
devem formar uma parceria de colaboragdo mutua com a familia, a qual reconhece e outorga a
familia o direito de decidir o que ¢ importante para a unidade familiar. A compreensdo diante
das preocupagdes e necessidades da familia ¢ indispenséavel para o €xito da reabilitagdo. Para
fazer sentido e ser benéfico, o programa precisa atender as prioridades da familia e adaptar-se
a rotina diaria, além de atender as necessidades cotidianas da crianca. Assim, o trabalho
eficiente de uma equipe ocorre somente através da perfeita comunicacdo entre as diversas

instituicdes e a colaboracdo estreita com a familia (BURNS e MACDONALD, 1999).

2.2.1 Leucemia e suas Implica¢des no Desenvolvimento da Crianga

Além dos fatores associados aos principais sinais e sintomas da leucemia e
alteragoes promovidas pelos efeitos adversos do tratamento, a doenga também expode a crianca
a situacoes estressantes. A crianga pode passar por periodos de internagdo e freqiientes visitas
ao hospital, para consultas, exames e realizagdo de quimioterapia e radioterapia, tendo que se
adaptar a novos horarios, confiar em pessoas até entdo desconhecidas, receber injecdes e
outros tipos de medicagdo, ter que permanecer em um quarto, ser privada de atividades de
brincar entre outras situagdes vivenciadas por essas criangas. A crianga ainda pode encontrar
dificuldades e obstaculos na sua vida social e familiar, como, por exemplo, a restricdo do
convivio social, auséncias escolares freqiientes ¢ aumento da angustia e tensdo familiares
(MOTTA E EUNUNO, 2004; EISER, 1992).

Mesmo diante dessas adversidades, a crianga continua a desenvolver-se, passando a
assumir novos papéis, construindo novas relagdes, adaptando suas atividades de rotina e
modificando sua posi¢do em relagdo aos ambientes que freqiienta. Nesse contexto, o hospital

pode constituir um novo microssistema para a crianga, influenciando fortemente em seu
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desenvolvimento e at¢ mesmo nos outros ambientes dos quais a crianga faz parte, como o lar,
a escola e a comunidade. Por esse motivo, é necessario que os profissionais que atendem a
crianca com cancer estejam atentos as dificuldades apontadas por ela e sua familia, nio
medindo esforcos para minimizar os efeitos negativos desse processo e promover agdes que

contribuam com o desenvolvimento global da crianga.

- Leucemia e suas Implicagdes no Desenvolvimento Fisico-Motor

A qualidade de vida de um pais, segundo Guedes e Guedes (1997), pode ser avaliada
pelos niveis de crescimento de criangas ¢ adolescentes ou, pelo menos, as diferengas
existentes em uma mesma populagdo, em seus diferentes subgrupos. Henderson e Sugden
(1992), destacam a importancia do movimento habil na vida humana. No atendimento
oncolégico pediatrico algumas implicacdes fisico-motoras sdo freqiientemente observadas.

Além dos efeitos classicos, perda de peso, palidez, nduseas ou vomitos e freqiientes
infeccdes, esses pacientes geralmente apresentam cansaco, fadiga e a caquexia, em casos mais
graves progredindo para a anorexia. Pode ocorrer também actimulo de gordura no musculo,
além da perda de forca muscular, freqlientes contraturas e hipercalcemia. Diversos fatores
aumentam o risco de complicagdes respiratorias, como oxigenacdo reduzida, o acumulo de
secrecdo, que associados a baixa imunidade aumentam o risco de pneumonia. Ocorrem
mudangas hemodinamicas, como aumento da viscosidade do sangue, aumentando as chances
de ocorrer trombose venosa profunda. A hipotensdo ¢ freqliente, pela debilidade do
organismo e hipocinesia, o volume de saida de fluxo cardiaco tende a declinar, produzindo
arritmia e sincope secundaria a perfusdo cerebral inadequada. O equilibrio e a coordenagao
tendem a declinar, assim como diminuic¢do sensorial e diminui¢do da concentracdo € memoria

(KAPLAN, 2006; VARGAS, 2000).
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O crescimento da crianga tratada de cancer pode ser retardado pela radioterapia.
Dentre as seqlielas endocrinas, o atraso do crescimento decorrente da diminui¢do da secregdo
do horménio do crescimento (GH) apos radioterapia craniana, ¢ a mais freqiiente das
complicacdes. A dose de radiagdo recebida pela regido hipotalamo-hipofisaria é a variavel
que determina a freqiiéncia, o prazo de surgimento e a gravidade da deficiéncia de GH. Além
do efeito sobre a secre¢do de GH, a radioterapia cranio-espinhal pode comprometer a estatura
através do efeito direto sobre as cartilagens de crescimento. Osteopenia ¢ um importante
efeito tardio do tratamento de cancer na infancia, sendo sua etiologia multifatorial (COUTO
SILVA, BRAUNER e ADAM, 2005).

Em um estudo realizado por Baruzzi, Barros, Brandalise (1991), com um grupo de
criangas tratadas com radioterapia, 93,5% tiveram perda na altura durante o tratamento, porém
apos o tratamento 71% das criangas apresentaram crescimento compensatorio. Em um estudo
retrospectivo, realizado com 59 meninas em tratamento de LLA submetidas a radioterapia
cranial, Monteiro et al. (1998) observaram um retardo no crescimento apds o tratamento,
independentemente da idade em que o mesmo foi realizado, mas dependente da dose de
radioterapia cranial utilizada.

Dados do United States Cancer Institute, mostram que de 72% a 95% dos pacientes
sob tratamento apresentaram um aumento nos niveis de fadiga que resultam em uma
diminui¢do significante na capacidade funcional, conduzindo a uma grande perda na
qualidade de vida. As combinag¢des de modificagdes metabolicas a depressao psicoldgica e a
redugao de apetite levam os pacientes a iniciar um ciclo vicioso de perda de massa muscular e
diminui¢do na atividade fisica, levando a dificuldades simples como subir escadas, ir a escola,
passeios um pouco mais longos, entre outras.

Alguns estudos tém relacionado alteragdes motoras com a doenga e/ou o tratamento

da leucemia na infancia. Wright et al. (1998) investigaram o desempenho de habilidades de
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motricidade global a longo-prazo apds o tratamento de criangas com LLA e verificaram que
as criancas podiam executar a maioria das fun¢des basicas de motricidade global, porém o
enfraquecimento musculo-esquelético era evidente e os niveis da proficiéncia motora eram
significativamente mais pobres que os de criangas saudaveis da mesma idade e sexo. Os
autores ainda sugerem que a existéncia de programas que promovam a atividade fisica e que
diminuam a incapacidade pode melhorar a motricidade global e aumentar a qualidade de vida
dos sobreviventes da leucemia infantil. Harila Saari et al. (1998) verificaram, apos trés anos
de tratamento de lesdes nervosas decorrentes da LLA, que 33% das criancas apresentaram
dificuldades na motricidade fina e global.

Reinders Messelink et al. (1999) acompanharam o desenvolvimento das habilidades
motoras de criangas com LLLA com idade entre os 4 ¢ 12 anos durante o tratamento da doenca,
através da Bateria de Avaliagdo do Movimento para Criangas (ABC Movement) ¢ observaram
uma performance mais pobre em relacdo a criangas de um grupo controle nas habilidades de
motricidade fina, motricidade global, e principalmente nas habilidades de equilibrio. No
entanto, meio ano depois, os problemas no equilibrio tinham diminuido, e o niimero de
criangas com problemas na motricidade fina havia aumentado.

Ao investigar o controle viso-motor de criangas com leucemia, Buizer et al. (2005)
verificaram que meninas, apds curto periodo de tempo do fim do tratamento, apresentaram
déficits viso-motores mais significativos, assim como nos casos com uma idade jovem no
diagnostico. Ja Hockenberry et al. (2006), observaram déficits na velocidade da motricidade
fina e um declinio significativo nas habilidades de integracdo viso-motoras.

A atividade fisica, segundo Battaglini et al. (2004), produz adaptagdes metabolicas e
morfoldgicas as quais a tornam uma escolha importante para o tratamento e para o processo
de recuperagdo que envolve esses pacientes. Hockenberry et al. (2006) acrescentam dizendo

que a identificacdo precoce da diminuicdo do processamento de habilidades pode fornecer
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uma oportunidade de identificar pacientes em risco e de intervir antes da reducdo nestas
habilidades tdo importantes.

Ao se estabelecer um programa de atividade fisica e/ou intervencdo fisico-motora
deve-se estar atento as condigdes gerais do paciente, ja que esses, muitas vezes, encontram-se
debilitados e fragilizados, em conseqiiéncia da doenca e do tratamento. Os resultados da
contagem de células sanguineas ¢ um item importante, pois niveis anormais (neutropenia e
trombocitopenia) requerem cuidados especiais na abordagem a crianga com céncer. O estado
nutricional também deve ser observado, pois pode afetar o nivel de atividade e desempenho
(MORGAN, 2002).

Considerando o desenvolvimento do individuo como biopsicossocial, tanto na satde
como na doenca, Marques (2004) relembra que se deve procurar compreendé-lo além da
realidade fisica, ndo deixando de considerar que o bem estar também inclui implicacdes

emocionais € sociais.

- Leucemia e suas Repercussdes Psicossociais

A leucemia traz desde o inicio, uma série de conseqiiéncias psicossociais que
permanecem durante e até mesmo apds o tratamento. O primeiro impacto € o diagnostico,
uma experiéncia sofrida que gera varia emocodes na crianga e na familia como, incertezas,
angustias, a falta de crenca, questionamentos e demora na aceitacdo da realidade. Depois,
inicia-se um longo e sofrido tratamento, com diversas reagdes, gerando constrangimentos,
mudangas na aparéncia fisica e baixa resisténcia bioldgica que requer o afastamento do meio
social e de atividades fisicas. Com tantas mudangas bruscas na vida da crianga, que quer
brincar com seus colegas no parque, participar das festinhas de aniversario ou da escola, pode

ocorrer um bloqueio psicossocial. Na maioria das vezes as pessoas envolvidas com a crianga



46

ndo tém conhecimento da doenga e do tratamento ¢ ndo sabem como lidar com a situagéo,
sendo necessario o apoio psicologico (YOSHIDA, 2006; EISER, 2004).

Considerando que o relacionamento interpessoal consiste em uma importante fonte
de apoio social diretamente relacionada com o bem-estar e a qualidade de vida da crianga
doente, varias pesquisas t€ém investigado a importancia desse apoio no caso da crianga com
cancer. A literatura sobre o tema relata o apoio social em relacdo a crianca doente de duas
formas distintas: diretamente dirigido a crianca (proveniente de diferentes fontes, como
colegas, familiares, profissionais, etc.) e o apoio social dirigido a familia da crianga enferma.

A participagdo de familiares no atendimento a crianga, segundo Garcia (2005) ¢
imprescindivel, pois além de beneficiar a crianga, ajuda também as familias no enfrentamento
da situacdo que se configura a partir da instalagdo da doenga. O autor ainda destaca a
importancia da manuten¢do dos lacos com os companheiros de escola, colegas e professores.
Ao contrario dos adultos que acreditam que elas sdo rejeitadas e discriminadas pelos colegas,
geralmente as criancas sdo bem aceitas por seus grupos sociais, porém o adolescente fora de
tratamento sofre com mais intensidade a transi¢do da infancia para adolescéncia (NUCCI,
2002).

Diversos autores, Lockwood, Bell e Colegrove Junior (1999), Lopes, Camargo e
Bianchi (2000), Butler ¢ Copeland (2002), Cohen (2007), tém mostrado que as criangas
tratadas de cancer demonstram uma maior incidéncia de problemas relacionados a
escolaridade do que as demais criangas. As criangas tratadas por leucemia que receberam
radioterapia apresentam menor desempenho escolar, piora na concentracdo, menos energia,
maior inibi¢do. Com os avangos do tratamento da quimioterapia, a irradiacdo esta sendo
menos utilizada, sendo aplicada principalmente nos casos de recaidas, ou no transplante de

medula 6ssea (INCA, 2001).
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Em um estudo descrito por Valle (1997), os pais de criancas acometidas pelo cancer
relatam questdes de dificuldades escolares de seus filhos. Entretanto, ha maes que depdem
que seus filhos, mesmo atrasados na escola, por conta de sucessivas internagdes e
indisposi¢cdes durante o tratamento, vdo bem na escola, ndo apresentam problemas. Em
outras, cujos filhos tiveram o cancer antes da idade escolar, informam que, passado esse
tempo critico, eles acompanham bem os estudos. Para Nucci (2002), criangas que
sobreviveram ao céncer podem apresentar problemas escolares similares a alunos com
dificuldades de aprendizagem, apresentando interesse para aprender, desde que os pais e
professores estejam atentos e desenvolvam estratégias cognitivas efetivas.

A doenca confronta o paciente, ndo importa a idade, o sentido, o lugar na historia
familiar, com o limite do suportavel em seu corpo com a morte. E possivel viver a doenga
com revolta ou paciéncia ao sofrimento, com recusa ou aceitagdo. O adoecer ¢ vivido pelo
paciente como uma experiéncia pessoal e Unica, uma experi€éncia de desordem, como
significados que os sintomas, as experiéncias com o tratamento e as relagdes interpessoais

passam a ter no contexto de sua vida (NUCCI, 2002).

2.2.2 Qualidade de Vida no Cancer Infantil

Com a evolugdo nas técnicas do tratamento do cancer, tem-se observado um maior
indice de sobrevivéncia e com isso, o foco do tratamento mudou, a preocupagdo passou a ser
também com a qualidade de vida desses pacientes durante ¢ apds o tratamento oncologico
(LOPES, CAMARGO e BIANCHI, 2000; NUCCI ¢ VALLE 2006). Eiser (2004) destaca que
a sobrevivéncia freqiientemente tem um prego. Durante o tratamento, a crianca experiéncia

dificuldades e limitagdes em quase todas as areas de suas vidas.
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O termo qualidade de vida foi inicialmente abordado por cientistas sociais, filosofos
e politicos, tendo sido enfocado por diferentes referenciais filoséficos e conceituais,
despertando interesse dos diversos campos do conhecimento humano. Com o passar dos
anos, o conceito foi ampliado, abordando além do crescimento econdmico, o desenvolvimento
social, estendendo-se as areas da saude, educacdo, moradia, lazer, trabalho e crescimento
individual, entre outros. Por ser um tema complexo e bastante abrangente, existem
controvérsias sobre o conceito de qualidade de vida. Buscando criar um conceito universal, a
Organizacdo Mundial da Satude reuniu especialistas de varias partes do mundo, que definiram
qualidade de vida como a percepg¢do do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto cultural
e no sistema de valores em que vive e em relagdo a seus objetivos. (WHOQOL GROUP,
1995).

Nos tltimos anos tem-se observado um aumento no interesse em estudar a qualidade
de vida em sua dimensdo maior, baseada em valores humanos. Na area da satde, o conceito
de qualidade de vida deve ser entendido como um fator eminentemente subjetivo, cuja
avaliacdo deve ser realizada pelos pacientes e como um complexo conceito dependente de
multiplos fatores e diferentes situagcdes no curso de tempo (NUCCI e VALLE, 2006).
Segundo Fleck (1999), foi a progressiva desumanizacdo devido ao desenvolvimento
tecnoldgico das ciéncias da saude, que trouxe uma maior preocupagdo com o tema.

A avaliacdo da Qualidade de vida em adultos tem sido rotineira em triagens clinicas
desde a década de 60, porém, o interesse em avaliar criangas s6 ganhou espaco duas décadas
depois. Eiser (2004) descreve a relevancia do estudo da qualidade de vida no tratamento do
cancer infantil, afirmando que ao se conhecer as dificuldades enfrentadas pela crianca e sua
familia durante o tratamento pode-se identificar as estratégias que conduzam a um melhor
atendimento. Além disso, pode servir como parametro de comparacdo de diferentes

tratamentos, facilitando a aplicagdo de protocolos mais eficientes e ainda, permitem avaliar os
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resultados de intervencdes que buscam reduzir as dificuldades secundarias ao tratamento na
vida geral do paciente.

Em uma revisdo de literatura realizada por Schmitt e Koot (2001), foram
identificados 20.000 artigos sobre qualidade de vida, publicados entre 1980 e 1994, e apenas
3.050 referiam-se as criangas, e a faixa etaria menos estudada dizia respeito aquelas com
idade entre 6 e 12 anos.

Sobre o recente interesse pelo estudo da qualidade de vida em criangas, Eiser (2004)
atenta para a diferenga crucial entre o que ¢ qualidade de vida infantil, na visdo de um adulto e
da propria crianca. Segundo Assumpgdo Junior et al. (2000), a crianga tem diferentes graus
de percepcao de si mesma e do mundo em fung¢éo de sua fase de desenvolvimento.

Estudos, analisando o entendimento da crianga sobre a saude, tém demonstrado que
esse conceito muda de acordo com o seu crescimento e amadurecimento. Outra dificuldade
ao avaliar a QV de criangas esta na duvida existente sobre a capacidade da crianga expressar
de forma confidvel, suas opinides, sentimentos e percepcdes sobre sua qualidade de vida.
Acredita-se que a forma como a crianca avalia estas questdoes ¢ determinada pela sua idade,
maturidade e desenvolvimento cognitivo. Outro problema ainda, encontrado em criangas
muito jovens, diz respeito a dificuldade na leitura e escrita. (MANIFICAT et al., 1998).

Existem trés tipos de instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida descritos na
literatura: geral, ligada a saude e ligada a uma doenca especifica. Avangos tém apresentado
uma gama de instrumentos a disposi¢do para investigar a qualidade de vida, porém a maior
parte ¢ destinada a populagao adulta. No Brasil, estdo disponiveis dois instrumentos de
avaliagdo de qualidade de vida ligada a saude e voltados para criangas, € um para
adolescentes, que foram traduzidos e adaptados para o portugués (Assumpgdo Junior et al.,
2000). Um deles ¢ o Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI), desenvolvido

na Franga em 1997 por Manificat e Dazord, e traduzido e adaptado no Brasil em 2000 por
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Assumpg¢do Junior e colaboradores e outro instrumento disponivel é o Child Health
Questionnaire (CHQO-PF50).

Ao analisarem a qualidade de vida entre criangas sobreviventes de LLA e de
tumores no SNC, Eiser et al., (2002) observaram que os sobreviventes de LLA apresentaram
um maior déficit na saude psicologica, assim como scores mais altos para a saude fisica. Ao
investigar a qualidade de vida de criangas recentemente diagnosticadas com céancer (LLA,
cérebro e ossos) e suas maes, Eiser, Fiser e Stride (2005) verificaram que as maes que
apresentaram baixa qualidade de vida, também qualificaram a qualidade de vida de seus filhos
como ruins. Landolt et al. (2006) acompanharam a evolucdo da qualidade de vida de criangas
e adolescentes no primeiro ano ap6s o diagnostico de cancer, onde 51,9% da amostra foi
composta por diagnodsticos de leucemia. Nos questionarios preenchidos nos primeiros 6
meses de tratamento, as criancas com LLA apresentaram piores scores no dominios
correspondentes aos sintomas fisicos e a funcdo motora também mostrou-se mais prejudicada,
contribuindo para uma pior qualidade de vida.

No Brasil, alguns estudos sobre qualidade de vida na infancia foram realizados.
Kuczynski (2002) realizou uma avaliagdo da QV de criancas e adolescentes sadios e de
criangas com doenga cronica, dentre elas a leucemia, apontando para uma compatibilidade de
boa qualidade de vida entre os dois grupos. Anders (2004), investigou as repercussdes do
transplante de medula 6ssea, na qualidade de vida das criangas, e verificou uma visao otimista
de vida dessas criangas. Esse ano, 2007, Mastropietro et al., publicaram a validagdo do teste
Functional Assessment of Cancer Therapy — Bone Marrow Transplantation, onde as criangas
avaliadas apresentaram resultados de moderado a bom para a maioria dos dominios de
qualidade de vida. Outros estudos ainda foram realizados, ¢ a metodologia empregada varia
entre qualitativa e quantitativa, através de questionarios gerais, especificos, ou através de

entrevistas.
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A visdo da Qualidade de Vida, possibilita abordagens que vdo além do carater
biomédico, ou seja, daquele preocupado somente com as causas ¢ conseqiiéncias das
enfermidades em nivel biologico e portanto ndo negligencia que a experiéncia de vida exceda
os limites de medidas de sua duracdo. Apesar da ciéncia muitas vezes se fundamentar em
verdades, ¢ fundamental construir reflexdes em uma linha dual, procurando diferentes angulos

de uma mesma questio (ELIAS, ASSUMPCAO JUNIOR, 2005).
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3 METODOLOGIA

Os dados obtidos neste estudo vislumbram a possibilidade de verificar possiveis
influéncias da leucemia e seu tratamento sobre o desempenho motor e a qualidade de vida de
criangas, ¢ a possivel relacdo entre essas duas variaveis. Pois, acredita-se que a partir do
conhecimento de caracteristicas especificas de um grupo, pode-se planejar, elaborar e aplicar

técnicas que se complementem, abordando o sujeito de forma integral.

3.1 CARACTERISTICAS DO ESTUDO

Com o objetivo principal de avaliar o desempenho motor ¢ a qualidade de vida de
criangas com leucemia em tratamento quimioterapéutico, este estudo € caracterizado como
descritivo correlacional, com corte transversal e andlise quanti-qualitativa (Figura 1).

Por ser quantitativo, um estudo nao se torna objetivo ¢ mesmo que utilize
sofisticados instrumentos de analise, se desconhece aspectos importantes dos fendmenos ou
processo estudados. Por outro lado, uma abordagem qualitativa ndo ¢ suficiente para garantir
uma compreensao em profundidade, assim, um estudo quantitativo pode gerar questdes para
serem aprofundadas qualitativamente e vice-versa (MINAYO, 2001). As informagoes
qualitativas durante a aplicagdo dos testes (desempenho motor ¢ qualidade de vida) foram

utilizadas com a finalidade de complementar e explicar os dados quantitativos.
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A apresentagdo do estudo organiza-se através descri¢do das principais caracteristicas
das criangas participantes (APENDICE C), com as informagdes obtidas através do prontuario
hospitalar. Posteriormente apresenta-se categorias com os dados quantitativos obtidos através
das medidas do desempenho motor e da qualidade de vida das criangas, complementados
pelos dados qualitativos, referentes as varidveis ndo mensuraveis do desempenho motor e das
consideracdes verbais das criangas durante a aplicagdo do questionario de qualidade de vida.
Dessa forma, primeiramente apresenta-se os dados quantitativos e na seqiiéncia, 0s mesmos
sdo associados com as informagdes qualitativas, buscando verificar a relagdo entre as

variaveis do estudo.



Cancer Infantil
Leucemia
Desempenho Motor
Qualidade de Vida

Objetivo Geral

Avaliar o desempenho motor e a qualidade
de vida de criangas com leucemia de 7 a 10
anos de idade. em tratamento

Objetivos Especificos

- medir o desempenho motor das criangas participantes;

- verificar a qualidade de vida das criangas;

- analisar as relagdes entre desempenho motor e qualidade de
vida apresentadas_pelos participantes.

Caracteristicas do Estudo

- descritivo correlacional
- transversal
- quanti-qualitativo

Universo do Estudo e Participantes

- Hospital Infantil de Floriandpolis
- criangas com leucemia de 7 a 10 anos de
idade atendidas no Servigo de
Oncohematologia, em tratamento.

Figura 1 - Fluxograma metodologico do estudo.
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3.2 UNIVERSO DE ESTUDO E PARTICIPANTES

3.2.1 O Ambulatoério de Oncohematologia

O Hospital Infantil Joana de Gusmao, situado em Florian6polis — Santa Catarina, foi
inaugurado em 13 de margo de 1979, Ano Internacional da Crianca, vinculado a Secretaria
Estadual de Satide. O Hospital atua como polo de referéncia estadual para as patologias de
baixa, média e alta complexidade, sendo: 68,83% pacientes oriundos de Floriandpolis ¢ da
Grande Florianopolis (Sao José, Palhoca, Biguagu, Santo Amaro da Imperatriz) e 31,17% de
outros municipios do Estado de Santa Catarina (SAME, 2007).

O Hospital possui uma area de 22.000 m? e ¢ dividido nas unidades de internacdo: A
(Adolescente e Apartamento), B, C, D, E, HDC, Ber¢ario, Emergéncia Interna, Isolamento,
Oncologia, Queimados, UTI Geral e UTI Neonatal. As unidades sdo especializadas em:
Cardiologia,  Cirurgia  (Pediatrica  Geral, Plastica,  Oftalmologia,  Ortopedia,
Otorrinolaringologia, Urologia, Vascular, Bucomaxilofacial), Desnutri¢cdo, Gastroenterologia,
Nefrologia, Neurocirurgia, Neurologia, Oncohematologia, Queimadura, Pneumologia e
Terapia Intensiva.

Ao servico de Oncohematologia Pedidtrica compete proporcionar assisténcia de
maneira global e especializada as criangas e adolescentes portadores de doengas malignas que
necessitem de assisténcia médica, de enfermagem e de outros profissionais da saude para
diagnostico, tratamento, recuperagdo e prevengao dos sinais e sintomas do cancer. O publico-
alvo sdo criancas de 0 a 15 anos, procedentes de todo o estado de Santa Catarina.

O servigo de Oncohematologia iniciou suas atividades em 1980, anexo ao
ambulatorio geral, no qual dispunha de apenas duas salas, sendo uma para preparo e outra

para administracdo dos quimioterapicos. Em setembro de 1998, foram inauguradas as novas
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instalagdes do Ambulatorio Oncohematologico Pediatrico (Figura 2), com uma ampla

estrutura e espaco fisico projetado e decorado com motivos infantis, cores amenas e areas de

lazer para minimizar as dores e o tempo que ali permanecem, em decorréncia do tratamento.

Figura 2 - Fotografia do Ambulaio de ncohematologia do Hospital Infantil Joana de
Gusmao.

O quadro funcional encontrado durante o periodo de estudo era composto por
médicos pediatras especialista em oncohematologia, enfermeira, técnicos de enfermagem,
assistente social, dentista, psicologa e professora de classe hospitalar, além da participagdo no
atendimento as criancas de voluntarios de satde e voluntarios universitarios dos cursos de
pedagogia, educagdo fisica e fisioterapia. Segundo dados do SAME, no inicio do ano de

2007, o servigo de Oncohematologia, possuia um cadastro com mais de 800 criangas, 125 em
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tratamento (recebendo quimioterapia e/ou radioterapia) e quase 700 fora de tratamento, porém
em acompanhamento monitorado ou regular (consultas e avaliagdes periodicas).

No Ambulatério de Oncohematologia, diariamente, sdo realizadas consultas médicas
e odontologicas, administrados os poliquimioterapéuticos pela equipe de enfermagem
(preparados por uma farmacéutica), atendimentos individuais e em grupo realizados pela
psicologa, acompanhados pela assistente social no suporte e orientacdo as familias; uma
professora da classe hospitalar, juntamente com os voluntarios universitirios promovem
atividades ludico-pedagdgicas que estimulam a aprendizagem de contetidos escolares, o
desempenho fisico-motor e a socializagdo das criangas, ¢ os voluntarios de saude que

promovem atividades de amparo as criangas e suas familias.

3.2.2 Criangas Participantes

A informagdo acerca dos individuos participantes do grupo de estudo foi obtida
através de uma consulta inicial aos prontudrios hospitalares e os critérios que nortearam a

selecdo foram os seguintes:

- idade cronologica: ter idade compreendida entre os 7 e 10 anos;

- diagnostico clinico: ter diagnosticado citopatologico de leucemia (LLA, LLC, LMA ou

LMC);

- regime de tratamento: encontrar-se realizando tratamento ambulatorial (indugdo, remissao,

manutengao);

- auséncia de qualquer tipo de deficiéncia fisica, cognitiva e/ou sensorial.

Seguindo esses critérios foram identificadas 21 criangas, em janeiro de 2007, e

participam do estudo 10 meninos ¢ 10 meninas (uma crianga se recusou a participar do
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estudo). O quadro abaixo demonstra a distribui¢do das vinte criangas com leucemia em

tratamento participantes do estudo, segundo sexo e idade (Quadro 2).

Quadro 2 — Caracterizagdo geral das criangas participantes do estudo.

Idade Sexo
feminino Masculino
7 anos 06 03
8 anos 02 02
9 anos 00 01
10 anos 02 04

Para a crianga participar do estudo, o responsavel pela mesma assinou o termo de
consentimento (APENDICE A), conforme acordado com o Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos, do Hospital (ANEXO D). A crianga deveria estar disposta e apta a participar

do estudo (ndo apresentar restricdo médica e/ou quadro de neutropenia).

3.3 INSTRUMENTOS

Para coletar as informacgdes referentes ao desempenho motor ¢ a qualidade de vida

das criancas em estudo, foram utilizados os instrumentos descritos abaixo:

- Desempenho Motor — Movement ABC (ANEXO A)

O desempenho motor das criangas foi avaliado através da utilizagdo do Teste Motor
Movement Assessment Battery for Children (ABC Movement). O teste foi desenvolvido a na
Inglaterra por Henderson e Sugden (1992) a partir da revisdo do Test of Motor Impairment
(TOMI) em 1984. O teste esta normatizado para a populacdo mundial e no Brasil esta sendo
validado em centros de pesquisa nas regides Norte (Amazonia), Sudeste (Sdo Paulo) e Sul

(Rio Grande do Sul e Santa Catarina).
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O teste ¢ composto por um Checklist (lista de Checagem), que constitui a primeira
parte do teste, elaborado para ser utilizado por professores e outros profissionais, bem como
pais visando proporcionar um primeiro contato com a avaliagdo de dificuldades de
movimento, seguido do Teste Motor. Como as criancas participantes ja apresentavam uma
doenca de base, utilizou-se diretamente o teste motor.

Considerando a contribuicdo do Teste do ABC Movement para o processo de
avaliacdo, a parte mais formal que conduz as contagens numéricas de confianga, foi separada
da avaliagdo menos formal, que ao nao negligenciar os dados numéricos, da o peso igual a
informagao qualitativa do comportamento das criangas durante a realizagdo do teste.

O Movement ABC possui quatro conjuntos de tarefas a serem testadas em criangas
de 4 a 12 anos de idade. O objetivo do teste ¢ investigar problemas de movimento e
identificar criangas que necessitem de atencdo especializada. O teste apresenta 32 itens
organizados em quatro faixas etarias (4 e 6 anos, 7 ¢ 8 anos, 9 ¢ 10 anos e 11 e 12 anos de
idade), tendo cada item oito categorias de desempenho.

As categorias de desempenho sdo distribuidas da seguinte maneira:

- Destreza manual (com 3 testes);
- Habilidades com Bola (com 2 testes);

- Equilibrio (com 3 testes).

Com a finalidade de tomada de decisdo, a contagem mais importante do Movement
ABC ¢ a Pontuagdo Total de Déficit Motor. Esta contagem sumaria do desempenho no teste
como um todo ¢ a soma das contagens nos oito itens que cada crianga tenta realizar ou realiza
durante uma avaliagdo formal. Esta pontuagdo total de déficit € depois interpretada a luz das

tabelas de percentuais normatizados para a populacdo mundial.
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Os percentuais indicam a porcentagem em que a crianga esta inserida, tanto acima
ou abaixo de uma pontuagdo particular dependendo de como o resultado ¢ pontuado. Uma
alta pontuagdo no teste representa um desempenho pobre; uma pontuagdo que se encontre no
segundo grupo percentual serda mais elevada do que uma contagem no décimo percentual.
Assim, uma crianga que marque 25 de 40 pontos possiveis no teste ¢ considerada, como muito
menos competente do que uma crianga que alcance 12 pontos.

A pontuagdo total de déficit abaixo do 5°. percentual deve ser considerada como
indicativo de dificuldade motora severa. As contagens entre os percentuais 5°. e 15°. sugerem
um grau de dificuldade classificado como limitrofe (neste caso, a decisdo para fornecer a
interven¢do dependerd do impacto da dificuldade motora da crianga no restante de seu
desenvolvimento e dos recursos disponiveis). Ja a pontuagdo acima do 15°. percentual indica
um desempenho motor adequado.

Deve ser observado que o desempenho no teste nao pode ser usado para inferir um
diagnostico sobre a condicdo médica da crianga. Um diagndstico adicional e detalhado sobre
a crianga deve ser obtido com um especialista, antes de qualquer parecer relatando o
desempenho no teste ABC Movement, para que uma disfungdo fisica possa ser concluida.

Embora as contagens obtidas no teste sejam consideradas de alta confianca e validas,
ha circunstancias em que se faz necessario algum exame auxiliar, para sondagem de como a
crianca lidou com a peculiaridade de cada item de testagem. Isso deve ser feito consultando-
se as observagdes comportamentais registradas no final da sessdo de testagem. Neste
momento, segundo Henderson e¢ Sugden (1992), a pergunta crucial a ser feita é: "O
comportamento ou comportamentos observados teriam impedido que a crianga demonstrasse
sua verdadeira competéncia motora?". Se a resposta a esta pergunta for “sim”, entdo as
razdes para esta conclusdo devem ser discutidas entre os profissionais envolvidos na tomada

de decisdes sobre como proceder. Uma crianga que ¢ excessivamente timida e ndo-
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cooperativa, para maior seguran¢a dos resultados, pode demandar um reexame com novas
estratégias convergentes ao mesmo proposito. Uma crianga que seja muito distraida, cuja
testagem foi dificil, insatisfatéria, ou, deixou alguma margem de duvida pode requerer uma
outra observacdo e analise.

Além de seu valor como um teste normativo, a apreciacdo qualitativa dos fatores que
contribuem com as dificuldades apresentadas pela crianca, fazem do Motor Test ABC

Movement o instrumento de primeira escolha de estudo mais recentes na area.

- Qualidade de Vida - AUQEI (ANEXO B)

Para verificar a qualidade de vida dos participantes foi utilizado o Autoquestionnaire
Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI) que consiste em uma escala, adequada a especificidade
e ao contexto em pediatria, incluindo a dimensdo subjetiva. Seu objetivo é avaliar a sensacao
de bem-estar, ou satisfacdo das criangas em relagdo a alguns aspectos da vida, no momento da
aplicacdo do teste, sem partir de inferéncias realizadas sobre o seu desempenho e
produtividade.

O AUQEI foi desenvolvido por Manificat e Dazord, em 1997, em estudo com
participacdo de 95 criangas francesas, com idade variando entre 3 anos ¢ 9 meses, a 12 anos e
6 meses. Na validade externa, os autores relatam ter encontrado numerosas concordancias
com escalas psicoldgicas originarias das maes dessas criangas. A reprodutividade foi
realizada num teste e re-teste em 55 criangas, com intervalo de um més, ndo apresentando
diferenga significativa dentro da comparagdo pelo teste de Wilcoxon (MANIFICAT e
DAZORD, 1997).

No Brasil, o instrumento foi validado por Assumpgao Junior et al. (2000), aplicado a

353 criangas saudaveis, pertencentes a uma escola privada do municipio de Sdo Paulo,
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atestando suas propriedades psicométricas e obtendo uma nota de corte de 48, abaixo da qual
a QV das criangas estudadas foi considerada prejudicada. Sua versdo atual é composta de 26
questdes ou dominios que exploram relacdes familiares, sociais, atividades, satde, funcdes
corporais e separacdo do convivio familiar. Dezoito dessas questdes estdo contidas em 4
fatores ou dominios:

- Funcdo: questdes relativas as atividades na escola, as refeigdes, ao deitar-se, e a ida ao
médico (questdes 1; 2; 4; 5; 8);

- Familia: questdes relativas a opinido quanto as figuras parentais e delas proprias, quanto a si
mesmas (questoes 3; 10; 13; 16; 18);

- Lazer: questoes relativas a férias, aniversario e relagdes com os avos (questdes 11; 21; 25);

- Autonomia: questdes relacionadas a independéncia, relagdo com os companheiros (questoes

15; 17; 19; 23; 24).

O nivel de satisfacdo de cada dominio é mensurado por meio de 4 categorias de
respostas, essas categorias sdo ilustradas por meio de faces, sendo que cada face expressa um
estado emocional: muito infeliz (valor = 0); infeliz (valor = 1); feliz (valor = 2); e para muito
feliz (valor = 3). Assim a variabilidade da medida do AUQEI pode oscilar entre 0 (26 itens
vezes 0) e 78 (26 itens vezes trés), sendo que quanto maior o score obtido, significa que
melhor ¢ a qualidade de vida do individuo avaliado. A escala possibilita a obtencdo de um
escore Unico, resultante da somatdria dos escores atribuidos aos itens. As questdes de
numeros 6, 7, 9, 12, 14, 20, 22 e 26 nao estdo incluidas nos quatro fatores e detém
importancia isolada, pois representam dominios separados dos demais. Inicialmente, na parte
subjetiva do instrumento, solicita-se & crianga que ela apresente uma experiéncia propria
vivida frente a cada uma das alternativas reportadas pelas quatro imagens da figura

apresentada. Uma vez identificados os estados emocionais correspondentes, passa-se a leitura
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das questdes objetivas, pedindo as criangas que identifiquem a resposta que mais corresponde
ao dominio proposto.

- Informagdes Clinicas - Prontuario Hospitalar (ANEXO C)

Conforme autorizagdo do corpo clinico do Hospital ¢ do Comité de Etica em
Pesquisa do mesmo, as informacgdes clinicas dos participantes foram obtidas através de
consulta ao prontuario hospitalar das criangas, a fim de se obter informacdes referentes ao
processo de doenca e tratamento de cada uma delas, tais como: procedéncia da crianga,
diagnostico clinico, data de diagndstico, tipo de tratamento, evolu¢do do tratamento, ou

intercorréncias clinicas.



Autorizacdo do Hospital

Avaliagao do CONEP
(Hospital e Universidade)

Aplicacdo do estudo Piloto
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Doenga e Tratamento

Desenvolvimento Motor

Qualidade de Vida

A 4

A 4

A 4

- Prontuario Hospitalar das
criangas

- Motor test ABC Movement
(Henderson e Sugden, 1992)

- AUQEI -
Autoquestionnaire Qualité
de Vie Enfant Imagé
(Assumpgao, et al, 2000)

Analise do estudo piloto e adaptagdes

Aplicagio do estudo

Relagdes entre desempenho motor e
qualidade de vida apresentados pelas
criangas

Figura 3 - Fluxograma dos Instrumentos para coleta de dados.
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3.1 COLETA DE DADOS

Em primeiro plano, foi realizado um contato com o Servico de Oncologia do
Hospital Infantil Joana de Gusmio junto a chefia do servico e posteriormente o
encaminhamento do projeto ao Comité de Etica em Pesquisa, do Hospital Infantil Joana de
Gusmao para apresentacdo do teor e objetivo da pesquisa junto ao pedido de autorizacdo do
estudo. Com a aprovagdo do Comité (ANEXO D), fez-se outro contato com o Servigo de
Oncohematologia para organizagdo do local e materiais necessarios para concretizagdo do
estudo.

Antes de iniciar a coleta de dados, foi realizado um pré-teste, através do estudo
piloto em novembro de 2006, com os instrumentos, a priori, selecionados. Com os dados do
pré-teste, o estudo foi submetido a avaliacdo de uma banca examinadora da Universidade, e
somente apos a aprovagao, foi dado inicio a coleta propriamente dita, que teve inicio em
janeiro de 2007 e finalizada em maio do mesmo ano.

Em campo, o primeiro contato consistiu em uma interagdo verbal com a familia de
cada crianca identificada para participar do estudo, objetivando elucidar os procedimentos,
bem como requerer autorizacdo dos responsaveis e liberagdo clinica.

Como alicerce dos procedimentos foi realizada uma consulta ao prontuario, que fica
arquivado no proprio Servico de Oncohematologia, posteriormente foi aplicado o Motor Teste
ABC Movement. Em outra etapa, subseqliente a aplicagdo do teste motor foi aplicado o
questionario de Qualidade de Vida (AUQEI).

As informagdes qualitativas do Motor Teste ABC Movement foram anotadas no espago
destinado ao registro das mesmas no formuldrio do proprio teste. Ja as informacdes
qualitativas referentes ao AUQEI, foram anotadas por conta dos pesquisadores ao lado das

questdes comentadas pelas criancas.
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3.2 TRATAMENTO DOS DADOS

Os dados quantitativos foram tabulados e analisados de forma descritiva, utilizando
o programa Statistical Package for the Social Science (SPSS for Windows) versdo 15.0, sendo
apresentados sob a forma de tabelas de proporcdo e médias. Além da correlagdo entre as
varidveis Desempenho Motor e Qualidade de Vida, considerando nivel de significancia <
0,05. Considerando as questdes que norteiam o estudo as informacdes qualitativas foram
organizadas e categorizadas, como sugere Bardin (1979), e posteriormente analisadas e
discutidas complementando as informagdes quantitativas.

As informagdes obtidas no estudo ainda foram analisadas, discutidas e interpretadas
conforme propoe Trivifios (1987), que sugere uma triangulagdo de dados da realidade

observada com as informagdes encontradas na literatura e a percep¢ao do pesquisador.

3.6 ESTUDO PILOTO

O estudo piloto (APENDICE B) foi realizado através do relato de caso de uma
crianga com diagnostico de linfoma de Hodgkin, em fase de tratamento, atendida no Servigo
de Oncologia do Hospital Infantil Joana de Gusmao. Na aplicagdo do estudo piloto foram
seguidos todos os passos metodologicos propostos para o estudo e aplicados todos os
instrumentos na mesma seqliéncia prevista, para se obter uma visdo fidedigna, permitindo a
verificagdo da viabilidade de aplicacao dos instrumentos. Conforme foi sugerido apds o
estudo piloto, os testes foram aplicados em dias alternados para ndo cansar a crianga e evitar a
dispersdo e distracdo da mesma. Além disso, optou-se por ndo utilizar a entrevista proposta

inicialmente no estudo piloto.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados deste estudo estdo apresentados de acordo com seus objetivos
especificos. Primeiramente faz-se a apresentacdo dos dados referentes a avaliagdo do
desempenho motor das criangas participantes, posteriormente se apresenta os dados de
qualidade de vida e por fim ¢ apresentada a relacdo entre o desempenho motor e a qualidade

de vida das criangas com leucemia.

4.1 DOENCA E TRATAMENTO

A consulta ao prontudrio das criangas participantes permitiu verificar informagdes
sobre o tempo de diagnoéstico, a fase de tratamento que a criancga se encontrava no momento
inicial do estudo, o tratamento de escolha, a evolucao do tratamento, incluindo os periodos de
hospitalizagdo das criangas e complicagdes apresentadas pelas criangas (APENDICE).

As criangas participantes do estudo apresentaram diagnostico de LLA (n = 14), ¢
diagnostico de LMA (n = 6), seguindo os indices descritos na literatura para essa faixa etaria.
O tempo de tratamento observado no grupo foi de menos de um ano a seis anos, variando
entre as fases de inducdo, consolidagdo e manutencdo. Das vinte criangas participantes seis

tinham realizado radioterapia associada ao tratamento quimioterapéutico, seguindo a
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tendéncia mundial, prescrevendo a radioterapia somente em casos de risco ao sistema nervoso

central (Quadro 3).

Quadro 3 - Caracteristicas clinicas da doenca e tratamento das criangas participantes.

Diagnoéstico LLA 14
LMA 06
<1 ano 05
Tempo de Diagnéstico 1 a3 anos 11
> 3 anos 04
Inducéo 02
Fase de Tratamento Consolidacao 06
Manutencao 12
Tipo de Tratamento quimioterapia 14
quimio + radioterapia 06

4.2 DESSEMPENHO MOTOR

4.2.1 Influéncias Sobre o Desempenho

O Movement ABC possui uma ficha inicial com dados de identificacdo da crianga, e
logo a seguir apresenta alguns fatores comportamentais e fisicos que podem comprometer o
desempenho motor e sugere que os avaliadores fagam a checagem dos mesmos e outros
fatores que possam interferir no resultado do teste. Varios estudos demonstram a relagao
entre desempenho motor e alteragdes fisicas, assim como problemas comportamentais.

Dentre as caracteristicas comportamentais, Henderson ¢ Sugden (1992) sugerem a
hiperatividade, a timidez, a tensdo da crianga para realizar as tarefas, a impulsividade,
dispersdo, desorganizacdo, a preocupagdo com as falhas, entre outros. As criancas avaliadas

ndo apresentaram grandes problemas relacionados ao comportamento (Tabela 1).
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Tabela 1 - Fatores relacionados ao comportamento e a caracteristicas fisicas das criangas
participantes do estudo.

Diagndstico Fatores Comportamentais Fatores Fisicos
Criancas com LLA 04 10
Criancas com LMA 01 06

As criangas participantes do estudo ndo demonstraram graves problemas
comportamentais. Como ja tinham contato com os avaliadores e sabiam que se tratava de
uma avaliagdo, a grande maioria esfor¢ava-se para realizar as tarefas com o maior empenho e
concentragdo. Apenas uma crianca com LLA demosntrou-se timida no momento da
avaliacdo, e outra um pouco impulsiva e despersiva também, e outras duas um pouco
desatentas. Uma crianca com LMA demonstrou grande preocupagdo com as falhas obtidas
durante o teste, questionando se havia realizado a tarefa de forma adequada, ou ainda
solicitando uma nova tentativa para tentar alcancar melhores resultados.

A literatura muito descreve sobre os problemas de atencdo, concentracdo, memoria e
dificuldades de aprendizagem como efeito secundario do tratamento. Além das freqiientes
auséncias na escola, motivados pela necessidade da realizagdo do tratamento, ou por
intercorréncias, outro fator bastante agravante consiste no uso de radioterapia intracrania e da
droga intra-tecal. Um significativo nimero de estudos tem se preocupado em conhecer
melhor esses efeitos ao longo da vida da crianca (EISER, 2004; LOPES, CAMARGO e
BIANCHI, 2000; NUCCI, 2002; BUTLER e COPELAND, 2002; COHEN, 2007).

As dificuldades de aprendizagem, para Kuczynski (2002), podem ser também
consideradas como a principal causa associada a ndo aquisicdo de niveis educacionais,
dificuldade futura de inser¢do no mercado de trabalho e em grupos sociais condizentes com
seus potenciais. Essas queixas sdo freqiientes por parte destes pacientes e suas familias, no
processo de luto pela perda do individuo idealizado que viria a ser na adulticia, ndo fossem a

leucemia e seu tratamento.
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Entre as caracteristicas fisicas, uma crianca com LLA apresentou problema de visao,
porém a crianga ja fazia uso de corre¢do (6culos), outra crianga com LLA havia sido
submetida a uma traqueotomia e os demais problemas foram relacionados ao estado
nutricional (Grafico 1). Somente cinco criancas apresentaram estado nutricional adequado a
sua idade e sexo.

O peso corporal ¢ um fator importante para o desempenho de habilidades motora,
sendo bastante influenciado por fatores extrinsecos que podem refletir nas variagdes da
quantidade de massa muscular mediante o exercicio, tal como a quantidade de tecido adiposo
consoante a dieta e exercicio. Neste caso, algumas doengas, como no caso a leucemia,
também podem influenciar o peso corporal (HAYWOOD e GETCHELL, 2004; GALLAHUE

e OZMUN, 2005).

grande obeso 3

peso 2

sobre peso |5

eutréfico 5
desnutrido atual 1

desnutrido pregresso 3

desnutrido crénico 1

Grafico 1 - Estado nutricional das criangas participantes.

Para verificar o peso ¢ a estatura das criangas, foi utilizada uma balanca digital da
marca Filizola (com intervalo de escala de 100g) e um estadiometro da marca Pedline, fixado
a parede (com escala de medida em centimetros). O peso e a estatura foram verificados com

as criangas na posi¢do ortostatica, com os pés descalcos e unidos. Ao pesar as criangas foi
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solicitado que retirassem casacos e acessoOrios, € ao verificar a estatura foi solicitado que
mantivessem o calcanhar, cintura pélvica, escapulas e a cabega em contato direto com o
estadiometro. Para se obter o estado nutricional das criancas foi utilizado o Sistema de
Avaliacdo do Estado Nutricional em Pediatria (PED-2000), desenvolvido pelo Centro de
Informatica em Ciéncias da Saude da Escola Paulista de Medicina, que avalia crescimento e
classifica o estado nutricional pelo critério de Waterlow (1976), considerando a adequacao
estatura/idade e peso/idade, tomando como padrdo de referéncia as curvas do Nacional
Center for Health and statistics (NCHS), recomendado pela Organizagdo Mundial da Saude.

Conforme a literatura aponta, as criangas participantes do estudo apresentam um
quadro nutricional freqiientemente observado no tratamento da leucemia. A crianga tratada de
cancer pode apresentar diversos distirbios relacionados ao uso de drogas quimioterapéuticas,
por sua agdo sistémica e também pela lesdo provocada no local que sofre irradiagdo.
Problemas endocrinologicos, de crescimento, hipotiroidismo, a caquexia, podendo progredir
para uma anorexia, sdo efeitos freqiientes que podem ocorrer durante o tratamento ou como
efeito tardio (LOPES, CAMARGO e BIANCHI, 2000; KAPLAN, 2006; VARGAS, 2000).
Além disso, Borim et al (2000) ainda chama a atengdo para a alta freqiiéncia de desnutri¢do ao
diagnostico da Leucemia Linfode Aguda.

Quando o crescimento sofre um atraso devido a uma doenga ou a um periodo de
desnutri¢ao severa, segundo Haywood e Getchell (2004), a crianga podera experimentar um
crescimento compensatdrio quando a dieta ¢ melhorada. Ha necessidade de que a crianca
passe a ter um ambiente positivo para o crescimento ser restabelecido, e a sua taxa de
crescimento aumente até que alcance, aproximadamente, o grau de crescimento que teria
atingido, caso ndo tivesse sofrido a restricdo. O momento, a duragdo e a gravidade da
condicdo ambiental negativa influenciam a recuperacdo parcial ou total do crescimento.

Baruzzi, Barros, Brandalise (1991), observaram esse efeito em um grupo de criangas tratadas
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com radioterapia, das quais 93,5% tiveram perda na altura durante o tratamento, porém apds o

tratamento 71% das criangas apresentaram crescimento compensatorio.

4.2.2 Habilidades Motoras

A maioria das habilidades motoras fundamentais, geralmente, estd bem definida no
inicio da 2* infancia (entre 6 - 12 anos), quando ocorre um aperfeicoamento das habilidades.
O equilibrio se torna mais eficiente, os padrdes motores basicos estdo mais refinados e
adaptados as diferengas estruturais, ha melhora da coordenag@o, controle fisico e proficiéncia
crescente em habilidades manipulativas (ECKERT, 1993; GALLAHUE e OZMUN, 2005). A
utilizagdo das faixas etarias representa apenas escalas de tempo aproximadas, nas quais certos
comportamentos podem ser observados. O excesso de confianca nesses periodos de tempo
negaria os conceitos de continuidade, especificidade e a individualidade do processo
desenvolvimentista, principalmente tratando-se das criangas em estudo, com caracteristicas
tao singulares (GALLAHUE; OZMUN, 2005).

O grafico abaixo (Grafico 2), apresenta o resultado da classificagdo geral do
desempenho motor das criangas participantes do estudo, através da aplicagdo do Teste
Movement ABC, que classifica o desempenho baseado na pontuacao alcangada pela mesma na
realizagao de tarefas especificas.

Quanto mais alta a pontuagdo da crianca na realizagdo das tarefas, pior sera seu
desempenho (0 — 5 pontos). A soma dos resultados das tarefas deve ser convertido para o
percentual de acordo com a tabela de pontuacdo do teste. A partir dos percentuais o teste
classifica o desempenho motor como: “desempenho motor adequado”, sem nenhum
problema aparente; “dificuldade motora limitrofe”, nesse caso apresenta pequena dificuldade

que pode evoluir para uma dificuldade severa ou regredir, necessitando de um
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acompanhamento; e por ultimo “dificuldade motora severa”, indicando problemas no

desempenho motor (HENDERSON e SUGDEN, 1992).

Freqliéncia

20+

15+

10+

@ Desempenho Adequado m Dificuldade limitrofe @ Dificuldade severa

Grafico 2 - Classificagdo geral do desempenho motor das criangas participantes do estudo.

Em criancas com leucemia é esperado a observagdo de alteragdes motoras
decorrentes da propria doenga, mas, principalmente, do tratamento. Reinders Messelink et al.
(1999) observaram em um estudo, utilizando o Movemente ABC, que criangas em tratamento
da LLA apresentavam uma performance mais pobre em relacdo a criangas saudaveis, nas
habilidades de motricidade fina, motricidade global, e principalmente nas habilidades de
equilibrio e notou-se que apds meio ano de tratamento o equilibrio havia melhorado, mas foi
detectada uma piora nas habilidades de motricidade fina. Em outro estudo, Hockenberry et al.
(2006), observaram déficits na velocidade da motricidade fina e um declinio significativo nas
habilidades de integrag¢@o viso-motoras.

Os participantes do estudo, em geral, apresentaram um bom desempenho motor.
Apenas uma crianga apresentou “dificuldade motora severa” e duas apresentaram
“dificuldade motora limitrofe”. As demais criangas apresentaram desempenho motor

adequado para suas idades.
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A crianga que apresentou “dificuldade motora severa” no desempenho motor, tinha
diagnostico de LMA e também havia realizado tratamento quimioterapéutico com
radioterapia de sistema nervoso central. A crianca também apresentava um quadro de
desnutricao pregressa e com dez anos de idade, freqiientava a 2%, série.

Em geral, as criancas alcancaram uma boa média nas habilidades motoras (Grafico
3), visto que apenas uma crianga apresentou “dificuldade motora severa”. Os meninos ainda
apresentaram melhor desempenho em relagdo as meninas. Pérez e Sanz (2003) observaram o
mesmo em um estudo utilizando o Movement ABC, com criangas espanholas e atribuiram essa
diferenca aos diferentes estereotipos sexuais. Estes modelos seguem existindo a medida que
ha um predominio de tarefas influenciadas por comportamentos considerados masculinos ou
femininos ditados pelo meio em que as criangas estdo inseridas. Cole e Cole (2003), também
concordam, que concepgdes culturais das atividades adequadas as meninas podem
desempenhar um grande papel nestas diferencas de comportamento, citando exemplos da
cultura americana, onde segundo os autores os pais encorajam mais seus filhos homens a
participarem de esportes que requerem maiores habilidades motoras amplas.

A média geral das habilidades motoras foi de 2,35 para destreza manual (Sd 2,23),
com 0,9 nas habilidades com bolas (Sd. 1,35) e média de 2,25 pontos nas habilidades de
equilibrio (Sd. 2,45), atingindo a média total de 5,5 (Sd. 4,37) na pontuacdo geral do

Movement ABC (Gréafico 3).
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Grafico 3 - Média geral das criangas participantes nas habilidades motoras.

- Destreza Manual

Nas habilidades de Destreza Manual, foi onde as criangas demonstraram maior
dificuldade (média 2,35), ou seja, as médias mais altas. A tarefa “Colocando os Pinos” e
“Deslocando os Pinos”, primeira prova das faixas de 7 e 8 anos, 9 ¢ 10 anos, respectivamente,
foi a prova em que as criangas obtiveram as maiores pontuacdes, devido ao tempo
desprendido na realizacao da tarefa.

Hockenberry et al. (2006) realizaram um estudo longitudinal da evolucdo dos
déficits de motricidade fina em criangas com leucemia e verificaram que os déficits na
velocidade da motricidade fina eram evidentes na primeira avaliacdo, € no primeiro e segundo
anos seguintes, esta continuou a ser problematica para muitas criancas. Além dos déficits na
velocidade da motricidade fina, os autores também observaram um declinio significativo nas
habilidades de integragdo visuo-motoras. Para estes autores a diminui¢do das habilidades de
motricidade fina, prediz eventuais declinios na integragdo visuo-motora, que podem fazer
parte do processo subjacente para reduzir as habilidades perceptivas e a inteligéncia ndo

verbal freqlientemente relatadas em estudos sobre os efeitos adversos do tratamento a longo
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prazo. Para Buizer et al. (2005), que também investigaram o controle visuo-motor de criangas
com leucemia, os fatores mais significativos para os déficits verificados foram o género
feminino e curto espago de tempo desde o fim do tratamento, além da tendéncia para uma
idade jovem no diagndstico.

Quanto aos aspectos qualitativos observados durante a aplicacdo do teste percebeu-
se que 05 criancas seguravam a caneta (utilizada na prova “trilha da flor”) e o corddo (da
prova “enfiando o corddo”) muito proximo a ponta, dificultando a realizacdo da tarefa.
Durante a tarefa da “trilha da flor” 03 criangas apresentaram ma postura ao sentar e
mantiveram o rosto muito proximo do papel, com a cabeca em um angulo incomum, ainda
duas criangas apresentaram leve tremor involuntario enquanto realizavam a tarefa.

A identificacdo precoce da diminui¢do do processamento de habilidades pode
fornecer uma oportunidade de identificar pacientes em risco e de intervir antes da reducdo

nestas habilidades tdo importantes (HOCKENBERRY et al., 2006).

- Habilidades com Bola

Essa foi a habilidade em que as criangas tiveram melhor desempenho (média 0,9),
porém, nas tarefas dessa habilidade, os meninos, com média de 0,20, sairam-se muito
melhores em relagdo as meninas, que atingiram uma média de 1,60.

Ao avaliar as criangas percebeu-se que muitas meninas tinham dificuldade em
realizar as atividades com bolas, ¢ quando questionadas se costumavam brincar com bola, a
maioria respondeu negativamente. Uma menina manteve o corpo tenso/rigido durante o teste,
ndo ajustava adequadamente a posicdo do corpo para receber a bola e usava pouca forca no
arremesso, ¢ outra apresentou grande dificuldade em ajustar a mao para pegar a bola ao quicar

no chao.
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Ao que parece, essa variavel esta diretamente influenciada a cultura, visto que
costumeiramente o futebol, esporte mais praticado no Brasil, ¢ visto como um esporte, um
jogo, ou brincadeira para meninos.

Em um estudo realizado por Wright et al. (1998), verificou-se que a maioria das
fungdes basicas do desempenho de habilidades de motricidade global a longo-prazo, apos o
tratamento para a LLA infantil, estavam mantidas, no entanto, o enfraquecimento musculo-
esquelético era evidente e os niveis da proficiéncia motora foram significativamente mais
pobres em relagdo a criangas saudaveis da mesmo idade e sexo. Os autores sugerem que a
existéncia de programas, que promovam a atividade fisica e que diminuam a incapacidade,
pode melhorar a motricidade global e aumentar a qualidade de vida dos sobreviventes a

leucemia infantil.

- Equilibrio

Nas habilidades relacionadas ao equilibrio, as criancas atingiram uma média de 2,25
pontos, ndo as caracterizando como deficitdrias. O que ndo era esperado, ja que, a literatura
declara que a doenga e o tratamento da leucemia podem causar diminui¢do sensorial e de
equilibrio.

Kaplan (2006) sugere que a inatividade e a hiposinesia somados aos efeitos adversos
do cancer e seu tratamento podem promover diminui¢do do equilibrio ¢ da coordenagio,
assim como diminui¢do sensorial e diminui¢do da concentracdo e memoria. Entre os efeitos
adversos de alguns quimioterapicos, pode-se citar a toxicidade neurologica, disfuncao
cerebelar, disfuncdo cerebral, tremor involuntario, entre outros (KOROLKOVAS ¢ FRANCA,

2003; VARGAS, 2000).
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Quanto aos dados qualitativos observados nas tarefas de equilibrio, 10 criangas
apresentaram algum tipo de ajuste a tarefa e controle corporal inadequados, tais como, manter
o corpo tenso/rigido, olhar demasiado para baixo, balanco do corpo exagerado para tentar
compensar a falta de equilibrio, pernas muito tensas e pés chatos ao saltar. Uma crianga

apresentou, ainda, leve tremor na realizagdo das tarefas de equilibrio.

4.2.3 Desempenho Motor em Relagdo as Caracteristicas Clinicas

A partir da descricdo das médias das habilidades motoras, faz-se uma apresentagao

relacionando os aspectos de desempenho motor em relagdo as caracteristicas clinicas das

criangas participantes do estudo.

Tabela 2 - Comparagdo das médias das habilidades em relagao aos tipos de leucemia.

Habilidades Motoras LLA LMA
Média Sd Média Sd
Destreza manual 1,68 1,69 3,92 2,71
Habilidades com bola 0,86 1,06 1,00 2,00
Equilibrio 2,14 2,68 2,50 2,02
Total 4,66 3,55 7,42 5,77

Observando a tabela acima (Tabela 2), pdde-se verificar que, na habilidade de
destreza manual, as criangas com LMA apresentaram maior dificuldade para realizar as
tarefas. Por ser a LMA uma forma mais agressiva da doenca, exigindo um tratamento mais
intenso, talvez as criangas possam estar com suas habilidades mais comprometidas, porém
como nao foi realizado um estudo estatistico mais aprofundado, em virtude do tamanho da
amostra, nada se pode afirmar. As demais habilidades tiveram comportamento semelhante

para os dois tipos de leucemias.
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Tabela 3 - Habilidades motoras em relacdo ao tempo de diagnostico das criangas.

Habilidades Motoras <1 ano 1 a 3 anos > 3 anos
Média Sd Média Sd Média Sd
Destreza manual 3,20 3,25 2,36 2,04 1,25 0,98
Habilidades com bola 1,30 2,11 0,86 1,21 0,50 0,58
Equilibrio 3,00 2,47 2,59 2,66 038 048
Total 7,50 6,68 5,82 3,32 2,13 1,55

Em relacdo ao tempo de tratamento, de acordo com a tabela 3, as criangas com
menos de um ano em tratamento parecem ter maior dificuldade na realizagdo das habilidades.
A medida que vai passando o tempo do diagnostico, as médias das habilidades, de forma
gradativa, foram melhorando. Fato esse, pode estar relacionado em primeiro lugar as
caracteristicas das proprias criangas e ao estado geral das mesmas, no momento da avaliacdo.
Segundo lugar, decorrente dos contextos de desenvolvimento das criangas que podem
promover oportunidades e condi¢des que estimulam o desenvolvimento das mesmas. Outro
fato, que também pode estar contribuindo com essa realidade, sdo as atividades ludico-
pedagogicas, realizadas diariamente no Ambulatétio de Oncohematologia, pela equipe da
classe hospitalar e grupo de voluntarios universitarios, que além de trabalhar contetdos
escolares com as criangas, também estimulam o desenvolvimento psicomotor das mesmas.

A crianga com cancer vive mudangas em todos os niveis de sua vida, antes mesmo
de ter a confirmacdo definitiva de sua doenga. A percepgdo de que algo ndo vai bem com seu
corpo ¢ acompanhada pela observagdo das reagdes dos adultos que a cercam - duvida,
angustia, medos, preocupagdes - passam a fazer parte de seu cotidiano. Sua rotina de vida ¢
transformada e o processo de adaptacdo as novas situacdes que a doenca impde, demanda
esforcos em intensidade e extensdo variavel, principalmente durante o primeiro ano apds o
diagndstico (FRANCOSO e VALLE, 1999). Talvez, todas essas mudangas influenciem o

desempenho motor das criangas avaliadas, principalmente na fase inicial do tratamento.
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Tabela 4 - Habilidades motoras em relagdo a fase de tratamento da leucemia.

Habilidades Motoras Inducio Consolidacido = Manutencao

Média Sd  Média Sd Mdédia Sd
Destreza manual 2,25 0,35 3,43 2,26 1,68 2,26
Habilidades com bola 0,00 0,00 1,50 1,61 0,68 1,21
Equilibrio 1,75 2,47 3,57 2,91 1,50 1,96
Total 4,00 2,83 8,50 5,34 386 2,94

Na tabela 4, observa-se, também, que na fase mais tardia do tratamento o
desempenho nas habilidades de destreza manual e equilibrio demonstraram-se melhor,
somente nas habilidades com bola ¢ que o resultado foi inverso. O que talvez seja
conseqiiéncia da restricdo médica para a pratica desportiva e a realizacdo de atividades fisicas
que exijam esforco, durante todo o tratamento, ou parte dele.

Também se percebe que foi na fase de consolidagdo que se concentraram as piores

médias para todas as habilidades.

Tabela 5 - Média das habilidades motoras em relagdo ao tratamento com e sem radioterapia.

Habilidades Motoras Sem Radioterapia Com Radioterapia
Média Sd Média Sd
Destreza manual 2,11 2,19 2,92 2,44
Habilidades com bola 0,79 1,09 1,17 1,94
Equilibrio 1,96 2,48 2,92 2,48
Total 4,86 3,28 7,00 6,38

Conforme descrito na literatura, o tratamento com radioterapia no SNC pode levar a
déficits de atencdo, concentracdo, memdria, entre outros, podendo prejudicar a aprendizagem
da crianga (LOPES; CAMARGO; BIANCHI, 2000; NUCCI, 2002; BUTLER e COPELAND,
2002; COHEN, 2007). Sabe-se, também, que existe forte relacdo entre o desempenho motor
¢ a aprendizagem na infancia, desta forma parece evidente que as criangas que foram expostas
a radiagdo apresentem déficits no desempenho motor, como se pode observar no estudo

(Tabela 5).
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Através dos dados obtidos e sua andlise, parece que o desempenho motor do grupo
em estudo teve bons resultados diante do que se encontra descritos na area de oncologia
pediatrica.  Apenas uma crianga apresentou “dificuldade motora severa” e a maior
dificuldade do grupo, de forma geral, foi nas habilidades de destreza manual, mais
especificamente, nas tarefas que solicitavam velocidade na motricidade fina.

Quanto a relagdo entre o desempenho motor e as caracteristicas clinicas, pode-se
afirmar que, no grupo em estudo, as criangas com LMA, diagnodstico a menos de um ano,
durante a fase de consolidacdo e que passaram por tratamento radioterapéutico, apresentaram

maior dificuldade nas habilidades motoras, em grande parte corroborando com a literatura.

4.3 QUALIDADE DE VIDA

4.3.1 Qualidade de Vida Geral

Os pacientes entrevistados demonstraram compreender os varios estados emocionais
mencionados na aplicacdo da AUQEI (“muito feliz”, “feliz”, “infeliz” e “muito infeliz”), a
partir de exemplos compativeis com seus universos pessoais, € obtiveram pontuagdo total da
qualidade de vida, compativel com a pontuagdo da validacdo da AUQEI no Brasil
(ASSUMPCAO JR. et al., 2000). Durante a aplicacdo da escala, as criangas chegavam a
demonstrar expressoes de felicidade ou tristeza diante de algumas perguntas e muitas também
comentavam suas resposta. Alguns comentarios foram anotados e serdo comentados na
apresentagao a seguir.

Considerando a nota de corte 48 pontos, de acordo com Assumpg¢do Junior et al.

(2000), apenas trés criangas que participaram do estudo apresentaram uma qualidade de vida

negativa (Grafico 4), com pontos proéximos da linha de corte, 43, 45 e 47 pontos.
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o> 48
m<48

Grafico 4 - Numero de criancas com indice de qualidade de vida positivo (> 48) e negativo
(< 48).

Kuczynski (2002) encontrou dados semelhantes ao avaliar a QV de criancas e
adolescentes sadios e de criancas com doenga cronica, dentre elas a leucemia, observando
uma boa qualidade de vida entre os dois grupos. Porém, a maioria dos estudos que
investigaram a qualidade de vida de criancas com leucemia, durante o tratamento, observaram
baixa qualidade de vida nessa populacdo. Eiser et al. (2002), analisaram a qualidade de vida
entre criangas sobreviventes de LLA e observaram um maior déficit na saude psicologica, em
vista da satde fisica, demonstrando que as experiéncias com a doenga e o tratamento resultam
em conseqiiéncias maiores que somente fisicas. Em outro estudo, realizado pela mesma
equipe em 2005, verificaram que a qualidade de vida com criancas recentemente
diagnosticadas com cancer (leucemia linféide aguda, tumor cerebral e tumor 6sseo) e a de
suas maes era muito baixa. Anders (2004), investigou as repercussdes do transplante de
medula 6ssea na qualidade de vida das criangas, e verificou uma visdo otimista de vida dessas

criancas. Landolt et al. (2006) ao avaliar a qualidade de vida de criangas com cancer, as
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quais, mais da metade tinha leucemia, observou que nos primeiros seis meses de tratamento,
as criancas com LLA apresentaram piores scores nos dominios correspondentes aos sintomas

fisicos, apontando a funcdo motora como contribuidora para uma baixa QV.

4.3.2 Dominios da Qualidade de Vida

A média geral das criangas participantes do estudo foi de 53,7 (GRAFICO 05),
considerada como qualidade de vida positiva. No trabalho de tradugdo e validagdo do
AUQEI, realizado por Assumpg¢ado Junior et al. (2000) com criangas saudaveis, a média obtida
foi de 52,1, média abaixo do indice encontrado neste estudo. Ja no estudo de Kuczynski
(2002), também utilizando o AUQEI, a média geral das criancas com leucemia foi de 54,64.

No estudo realizado por Aratjo (2004) com criangas com cancer, utilizando outro
instrumento de avaliagdo da QV, o questionario genérico de qualidade de vida americano
PedsQL (Pediatric Quality of Life Inventory - escala genérica e modulo de cancer), a
qualidade de vida também foi considerada satisfatoria, diferentemente dos resultados
apontados por Vani, Limbers e Burwinkle (2007), utilizando o mesmo instrumento, nos quais,
as criangas com cancer apresentaram um indice de qualidade de vida comprometido.

O perfil de resposta obtido, mostra satisfacdo elevada para os itens concernentes a
férias, aniversario, recreagdo, avos, & mesa, esportes, repetindo, de maneira similar, com
pequenas variagoes, os resultados dos autores da escala. Da mesma maneira, os itens, com os
mais baixos “scores”, sdo os referentes a hospitalizagdo e a permanéncia longe da familia.

A seguir, apresenta-se a descri¢do de cada um dos dominios do AUQEI, verificados

com as criangas participantes (grafico 5).
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Grafico 5 - Média geral dos quatro dominios do AUQEL

- Fung¢ao

As questdes relacionadas a “funcdo” sdo as seguintes: - Como vocé se sente: a
mesa, junto com sua familia? a noite quando vocé se deita? a noite ao dormir? na sala de
aula? quando vocé vai a uma consulta médica?

Quando questionadas sobre como se sentiam a mesa, apenas uma das criangas
relatou ficar triste, as demais se sentiam felizes ou muito felizes. As criangas apresentaram
certo grau de dificuldade para entender a diferenca entre as perguntas sobre “quando vocé se
deita?” e “ao dormir?”. Os avaliadores apenas explicavam que a diferenga estava no tempo
que ela levava para dormir depois que se deitava. Nessa questdo muitas criangas colocaram
que se sentiam felizes ou muito felizes (n = 15), 02 ainda completaram, que era 0 momento
em que rezavam. Entre as criangas que responderam triste ou muito triste: 02 criangas
comentaram que ficavam tristes porque tinham que parar de brincar e outra porque gostava de
dormir com a mae. Sobre como se sentiam na sala de aula, apenas 02 criancas responderam
tristes, as demais criangas optaram por feliz e muito feliz. A pergunta referente a consulta

médica, as respostas foram bastante diversificadas. Uma crianga respondeu: muito infeliz e
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08 - triste, outras 08 responderam feliz e 03 ainda disseram que se sentiam muito felizes.
Uma crianga complementou dizendo que se sentia muito feliz porque ia ao médico para se
curar e outra porque tinha brincadeiras, referindo-se as atividades ludico-pedagbgicas
realizadas pela professora da classe - hospital e voluntarios universitarios.

Considerando que o dominio funcdo refere-se a capacidade do individuo na
execucdo de uma gama de atividades, que sdo normais para a maioria das pessoas. Diante de
um quadro da enfermidade, podem ocorrer algumas dificuldades associadas ao tipo de doenga
e/ou tratamento. No caso de pacientes com cancer, 0s sintomas que se reportam com maior
freqiiéncia sao dor, fadiga, mal estar corporal, diarréia, nduseas, vomito, transtornos do sono,
elevado estresse psicologico, prejudicando a fungdo geral do individuo (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2003).

Ao estudarem a qualidade de vida de diversos grupos de criancas com doencgas
cronicas, Vani, Limbers e Burwinkle (2007), utilizando um questionario americano genérico
de qualidade de vida, constataram que quase todos os grupos, incluindo os de cancer,
apresentaram indices relacionados a fungdo emocional, social e escolar, abaixo da populacdo
saudavel. No estudo de Araujo (2004), utilizando outro questionario genérico para avaliagao
da QV, considerando a concepgdo das criangas e dos pais, a fungdo escolar e a funcdo
emocional, também foram as Unicas variaveis consideradas baixas, em relacdo a criancas
saudaveis. No estudo de Landolt et al. (2006), diante a compara¢do da qualidade de vida de
criancas com cancer as de criangas saudaveis, observaram que as maiores queixas das
criancas com cancer estavam relacionadas aos aspectos fisicos e de func¢do motora e

emocional.
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- Familia

Para verificar o dominio familia, o AUQEI apresenta as seguintes perguntas as
criancas: Diga como vocé se sente, se tem irmaos, quando brinca com eles? quando vocé
pensa no seu pai? quando vocé pensa em sua mae? quando seu pai ou sua mae falam de vocé?
quando alguém pede que faca alguma coisa que vocé sabe fazer?

Quatro criancas ndo tinham irmaos, entdo, na pergunta referente ao assunto, 02
colocaram que ficavam tristes e as outras 02 disseram que ndo tinham irm&o, mas que se
sentiam felizes quando brincavam com os primos. Quando questionadas sobre a figura
paterna, uma crianga respondeu: - muito triste e outras 03 - tristes, sendo que uma comentou
que sentia saudade do pai que estava longe (devido ao tratamento), outra porque o pai viajava
e ficava pouco tempo em casa, e uma porque o pai fumava, as outras 16 criangas responderam
que ficavam felizes ou muito felizes. Sobre a figura materna, a maioria respondeu que ficava
muito feliz (n = 11), outras 07 criancas se sentiram felizes e 02 responderam que ficavam
tristes, sendo que uma disse que a mae permanecia pouco tempo com ela. Quando
questionadas sobre como se sentiam quando os pais falavam delas, 01 crianga respondeu: -
muito triste, porque ndo gostava que falassem dela, 04 responderam: - triste, o restante
respondeu: feliz e muito feliz. Sobre o que sentiam quando alguém pede para fazer algo que
saibam fazer, doze criangas responderam que se sentiam feliz e o restante, muito feliz.

O dominio familia foi o que apresentou a melhor média entre as criangas
participantes do estudo, demonstrando uma boa relagdo dessas criangas com seus familiares e
também que as mesmas deveriam estar bem amparadas e cuidadas, com o suporte necessario
do contexto, mais importante para o desenvolvimento infantil, reforcando a necessidade da
equipe profissional incluir a familia no atendimento a crianga com céncer e também oferecer

um atendimento de apoio as familias (EISER, 2004; GARCIA, 2005).
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- Lazer

O dominio lazer foi verificado através das questdes: Diga como vocé se sente no seu
aniversario? durante as férias? quando vocé esta com seus avos?

A pergunta sobre como se sentiam no dia do aniversario, 03 respostas de criancas
afirmaram sentir felizes e as demais responderam que se sentiam muito felizes. Sobre as
férias ndo foi muito diferente, 06 criancas responderam que ficavam felizes e as demais,
muito felizes. Na pergunta sobre quando a crianca estd com os avos apenas uma respondeu
triste, 11 criangas responderam que ficavam felizes e outras 08, muito felizes.

Assim como no estudo original do AUQFEI, de Manificat e Dazord (1997), no estudo
de validagdo para o Brasil, de Assumpg¢ao Junior et al (2000), no trabalho de Kuczynski
(2002), com criangas doentes cronicas, entre outros, o dominio lazer, no presente estudo,

também se apresentou consideravelmente satisfatorio.

- Autonomia

As perguntas sobre o dominio autonomia foram: Diga como vocé se sente: quando
vocé brinca sozinho? quando vocé dorme fora de casa? quando os amigos falam de vocé?
quando voce¢ esta longe da sua familia? quando vocé recebe as notas da escola?

Na pergunta sobre como se sentem ao brincar sozinhas, nenhuma das criangas
respondeu que se sente muito triste, mas somente uma respondeu que se sente muito feliz. Ao
perguntar as criangas como se sentiam quando os amigos falavam delas, 02 criangas
responderam que ficavam muito felizes, 14 sentiam-se felizes, 03 tristes ¢ uma muito triste, a
mesma comentou que os colegas, na escola, s6 ficavam perguntando sobre a doenga, € outros

ainda ndo permaneciam perto da mesma com medo de pegar a doenga (a crianga tinha
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traqueotomia). Sobre como se sentiam ao receber as notas da escola, apenas uma crianga
disse que se sentia triste, sendo que a mesma ndo estava freqiientando a escola, as demais
respostas ficaram entre feliz e muito feliz.

Por passarem por periodos de internagdo e periodos longe de casa para receber
tratamento, as perguntas sobre como se sentiam ao dormir fora de casa e ao ficar longe da
familia, foram bastante comentadas, com respostas muito diferentes de criancas saudaveis.
Quanto a dormir fora de casa, 04 criangas responderam que se sentiam muito feliz, 06
responderam feliz, 07 triste, e ainda 02 muito triste. Dentre as criancas que responderam feliz
e muito feliz, duas ressaltaram que ndo se sentem da mesma maneira quando dormem no
hospital e duas que responderam triste ¢ muito triste frisaram que s6 ficam tristes quando
dormem no hospital. Sobre ficar longe da familia, 07 criangas responderam que ficam muito
tristes, 11 responderam que ficam tristes, e 02 responderam que sentem-se muito felizes.
Uma crianga comentou que se sente feliz, somente quando esta perto da familia e outra
relatou que so6 fica longe da familia para brincar.

No estudo de Landolt et al. (2006), a autonomia das criangas com cancer apresentou-
se prejudicada, principalmente, nas seis primeiras semanas apos o diagnéstico, melhorando
significativamente ap6s um ano de tratamento. Kuczynski (2002), destaca que as dificuldades
de autonomia apresentadas, pelas criangas com leucemia, decorrem das experiéncias
relacionadas a propria doenca e implicagdes do tratamento, além dos periodos de separacao da

familia para realizagdo de exames e outros procedimentos.

- Questoes isoladas

Quando questionadas sobre como se sentem em momentos de brincadeiras, no

recreio da escola, 07 criangas responderam que ficam muito felizes, 11 responderam - feliz e
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02 responderam - triste, sendo que uma delas a crianca ndo estava freqiientando a escola e a
outra disse ndo gostar, pois criangas mais velhas batiam e empurravam as criangas menores.
Quando questionadas sobre como se sentiam ao jogar bola e pular corda, mesmo as criangas
que estavam com restricdo médica para realizagdo dessas atividades, metade respondeu que se
sente muito felizes e a outra metade, feliz. Ao fazer as licdes de casa, a maioria das criancgas
respondeu sentir-se feliz (n = 14), apenas 03, muito feliz, e outras 03, tristes. Ao assistir
televisdo, a maioria das criangas respondeu sentir-se feliz ou muito feliz, apenas uma disse
sentir-se triste e ainda acrescentou que preferia brincar. Percebe-se que nas questdes voltadas
a brincadeiras e atividades proprias da infancia, a maioria das criangas respondeu sentir-se
muito feliz ou feliz, apesar das intercorréncias que estes pacientes vivem durante o processo
de doenca e tratamento, como episodios de febre, dores generalizadas, nauseas, astenia, etc,
além do risco aumentado de infecgdes e sangramento, etc.

Na questdo sobre o que a crianga sente quando vé€ uma fotografia de si mesma, 07
criangas responderam que se sentem muito felizes, 11 criancas responderam feliz e somente
02, triste. Quando questionados sobre como se sentem ao pensar em quando forem adultos,
10 criangas responderam sentir-se muito feliz, 08 feliz e apenas 02, triste, 01 ainda comentou
que gostaria de ser sempre crianga. Kuczynski (2002) encontrou dado semelhante em sua
pesquisa e sugeriu que esse resultado estaria relacionado ao auto-conceito prejudicado, devido
as alteracdes fisicas secundarias, a doenca ¢ aos efeitos colaterais da terapéutica, como a
alopécia, obesidade, etc.

Quando foi questionado sobre como se sentiam ao irem ao hospital, a maioria (n =
11) respondeu que se sentem tristes e muito tristes, 06 responderam sentir-se feliz e ainda 03,
muito feliz, sendo que uma crianga comentou que s6 ndo ficava triste quando realiza
atividades com os colegas do hospital. Ao tomar remédios, apenas uma crianga relatou sentir-

se muito feliz, 07 - feliz, 11 - triste, e também apenas uma, muito triste. Uma das criancas
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que respondeu sentir-se feliz colocou que se sentia assim, porque sabia que o remédio lhe
fazia bem. Ao que parece, essas criangas tém uma percepgdo menos negativa que criangas
sadias. Segundo Kuczynski (2002), pode-se supor que essa percep¢do seja devido as
experiéncias de freqiientes internacdes e uso continuo de medicacdo, ndo comuns a criancas

sadias.

4.3.3 Qualidade de vida em relagdo as caracteristicas clinicas

Assim como na apresentacdo dos dados do desempenho motor, a partir da descri¢ao

das médias dos dominios da qualidade de vida, faz-se uma apresentagdo relacionando esses

dominios as caracteristicas clinicas das criangas participantes do estudo.

Tabela 06: Comparagao da média dos dominios em relagdo ao tipo de leucemia.

Dominios LLA LMA
Média Sd Média Sd
Funcao 9,93 1,64 10,33 1,03
Familia 28,50 8,57 27,33 7,66
Lazer 7,86 0,86 8,00 1,26
Autonomia 8,57 2,41 7,00 1,26
Total 53,21 6,10 54,83 4,31

Conforme dados correspondentes a tabela 6, as criancas com diagnostico de LMA
apresentaram a pontuacdo média de qualidade de vida um pouco mais alta que as criangas
com LLA, fato esse que ndo parece apresentar relagdo direta com a doenga. De um modo
geral, a média dos dominios também se apresentou de forma similar. Ao que parece, a
qualidade de vida das criangas participantes do estudo ndo foi influenciada pelo tipo de

leucemia.
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Tabela 07: Dominios da qualidade de vida em relagdo ao tempo de diagndstico das criangas.

Dominios <1 ano 1 a 3 anos > 3 anos
Média Sd Média Sd Média Sd
Funcao 10,80 0,84 10,18 1,33 8,75 1,89
Familia 33,60 2,88 25,64 9,24 28,25 7,04
Lazer 7,60 1,14 7,91 0,94 8,25 0,96
Autonomia 8,20 2,86 8,09 2,43 8,00 0,82
Total 54,60 6,69 53,64 5,06 52,75 6,95

Quanto ao tempo de tratamento, de acordo com a tabela 07, percebe-se que com o
passar dos anos, as criangas apresentaram uma pequena queda na qualidade de vida. A
diferenca ¢ menor que, de um ponto por ano, ¢ nao se pode afirmar que essa queda seja
decorrente do tratamento, mas pode-se suspeitar que com o passar dos anos, os efeitos
adversos da doenca e do tratamento comecem a surgir e persistir na vida da crianca privando-
a de muitas vivéncias que dificultam seu desenvolvimento e comprometam sua qualidade de
vida.

Ao avaliar a qualidade de vida de criangas com cancer logo apds o diagnostico, e um
ano depois, Landolt et al. (2006) encontrou o oposto, notando uma melhora significativa em

muitos dominios da qualidade de vida das criangas.

Tabela 8 - Dominios da qualidade de vida em relagdo a fase de tratamento.

Dominios Inducao Consolidacdo  Manutencao
Média Sd  Média Sd Média Sd
Funcao 10,00 0,00 9,86 1,07 10,18 1,83
Familia 35,50 0,71 28,29 642 26,73 9,36
Lazer 8,50 0,71 7,57 1,27 8,00 0,77
Autonomia 8,50 0,71 6,57 1,51 9,00 2732
Total 54,00 141 51,14 491 5527 6,07

Observando a tabela acima (Tabela &), percebe-se que durante a fase de
consolidac@o, as criancas apresentam menor indice de qualidade vida, porém na fase da
manuten¢do, o quadro parece reverter e até¢ melhorar em relagdo a fase inicial. Associa-se

essa melhora da qualidade de vida, na ultima fase do tratamento, ao fato de neste momento o
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tratamento ser mais brando e ao fato das criangas poderem retomar algumas de suas fungdes
normais, visto que os episodios de interna¢do sdo raros nessa fase (somente por complicagdes)
e as visitas ao hospital para receber medicacao tornam-se mais espacgadas.

Tipicamente, criancas com leucemia, submetidas ao tratamento quimioterapéutico,
sofrem significativa toxicidade aguda, relacionada ao tratamento durante a fase inicial, ou
seja, durante a fase de indugdo. No estudo de Landolt et al. (2006), a qualidade de vida das
criancas também se apresentou mais afetada no inicio do tratamento, melhorando com o

passar do tempo.

Tabela 9 - Média dos dominios da qualidade de vida em relacdo ao tratamento com e sem
radioterapia.

Dominios Sem Radioterapia Com Radioterapia
Média Sd Média Sd
Funcio 10,00 1,75 10,17 0,41
Familia 28,14 7,73 28,17 9,77
Lazer 7,93 0,73 7,83 1,47
Autonomia 8,43 2,44 7,33 1,51
Total 53,79 6,041 53,50 4,76

Diferente do quadro de desempenho motor, a qualidade de vida dos participantes do
estudo ndo parece ter sido comprometida pelo uso da radioterapia (Tabela 9).

Em geral, as criangas com leucemia, em tratamento, apresentaram uma média de
qualidade de vida inferior a criangas saudaveis; porém, a qualidade ainda ¢ considerada
positiva. Das vinte criangas, apenas trés apresentaram qualidade de vida negativa, sendo a
média mais baixa de 43 pontos ¢ a média mais alta de 64 pontos. O apoio familiar parece ter
sido o maior responsavel por esse resultado, sendo a média mais alta de todos os dominios da
qualidade de vida.

O perfil de resposta obtido mostrou satisfagdo elevada das criangas para os itens

concernentes a férias, aniversario, recreagdo e avos, assim como um baixo indice nos itens
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referentes a hospitalizagdo e a estar longe da familia, repetindo, de maneira similar, com
pequenas variagdes, os resultados dos autores da escala original e da validagdo no Brasil.
Kuczynsky e Assun¢do Junior (1999) consideraram que estes pacientes, mesmo
submetidos a um seguimento ambulatorial por condi¢des cronicas potencialmente fatais e/ou
incapacitantes, denotem uma capacidade surpreendente de obter recursos para usufruir da
plenitude de suas vidas (restritas e limitadas pela doenca e pelo tratamento), da existéncia

permeada por dor, sofrimento, isolamento, e a ameaga constante da perda da vida.

4.4 DESEMPENHO MOTOR E QUALIDADE DE VIDA

Apesar do estudo ter avaliado o desempenho motor ¢ verificado a qualidade de vida
de apenas 20 criangas em tratamento da leucemia, considerou-se relevante fazer uma analise
da relagao existente entre essas duas variaveis (Tabela 10).

Diante do tamanho da amostra (n < 30), do tipo de variavel analisada
(ordinal/intervalar) e da distribui¢do ndo paramétrica dos dados referentes ao desempenho
motor, foi realizada a correlagdo de Spearman, considerando o nivel de significancia p < 0.05

(BARROS e REIS, 2003).

Tabela 10 - Correlagdo entre Desempenho Motor e Qualidade de Vida.
Variavel Desempenho Motor

Qualidade de Vida 0,495* p=10,027

Analisando a tabela 10, pode-se afirmar que houve relacdo moderada (p = 0,027)
entre o desempenho motor e a qualidade de vida das criangas participantes do estudo, pois a
medida que a classificagdo do desempenho motor aumentou, de modo geral, a pontuacdo da

qualidade de vida das criangas também aumentou.
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O movimento na infancia surge em varios momentos, constituindo-se em uma
situacdo natural que reflete a qualidade de vida das criangas, pois, desde a gestagdo, os fetos
sentem prazer com o movimento. Assim, ao mover-se, a crianga esta satisfazendo suas
necessidades basicas e buscando realizar atividades que lhe tragam prazer. Nessa perspectiva,
0o movimento significa para a crianca muito mais que deslocar o corpo no espaco, pois, ¢
através deste ato que ela pode se expressar, comunicar e interagir com as outras criangas, com
os adultos e com o meio ao qual se encontra inserida. A medida que crescem, as criangas
atuam cada vez mais independentes sobre o mundo que as cerca, ganhando mais autonomia
em relagdo aos adultos (FERREIRA, 2005).

Na inféancia, os programas de controle de cancer devem focar fundamentalmente os
aspectos curativo e terapéutico, através da abordagem de multiprofissionais que devem
trabalhar para que o tratamento tenha o menor nimero de efeitos indesejaveis, buscando
oferecer qualidade de vida a esse momento (VARGAS, 2000). Ao considerar o modelo
multidimensional de qualidade de vida, proposto pela Organizacdo Mundial da Saude
(WHOQOL-GROUP, 1995), que inclui véarios dominios na vida do individuo abrangendo
funcionamento fisico, emocional, psicologico, social e sintomas relacionados a doenga e
tratamento, um programa completo de intervencdo voltado a essa populagdo deve oferecer

atencdo integral ao paciente, sua familia, e até mesmo aos profissionais.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Considerando a experiéncia do “viver com cancer” uma experiéncia impar no
desenvolvimento, alterando caracteristicas proprias da crianga e promovendo mudangas nos
ambientes em que a mesma interage, ndo podemos generalizar nossos achados, contudo,
podemos configura-los como uma das possibilidades do existir com cancer.

Chegando ao final deste estudo, com o objetivo principal de avaliar o desempenho
motor ¢ a qualidade de vida de criangas em idade escolar, com leucemia, em tratamento
quimioterapéutico, permite-nos considerar que essas duas varidveis apresentam certa
interdependéncia e exercem importante influéncia sobre o desenvolvimento das criangas.

As criangas avaliadas apresentaram bom desempenho motor e ndo se percebeu
relagdo significativa entre as habilidades motoras e as caracteristicas clinicas das criangas.
Valores sutis apenas apontaram maior dificuldade nas habilidades motoras das criangas com
LMA, tempo de diagnostico inferior a um ano, na fase de consolidacdo e submetidas ao
tratamento radioterapéutico. Ficando indicado, nesse caso, especificamente, a realizacdo de
atividades de manutengao e prevengdo que estimulem a fungdo motora dessas criancas.

A qualidade de vida das criangas participantes do estudo foi considerada positiva, e
da mesma forma que o desempenho motor, apresentou apenas diferengas sutis em relagdo as
caracteristicas clinicas. Sugerindo, também, a realizacdo de agdes que contribuam com a

manuten¢do ¢ melhora da qualidade de vida geral das criancas.
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A Ttnica correlagdo encontrada no estudo foi entre a classificagdo do desempenho
motor das criangas e a pontuagdo geral do teste de qualidade de vida, refor¢cando a idéia de
que a qualidade de vida ¢ uma variavel que depende do equilibrio entre os diversos aspectos
que influenciam o desenvolvimento humano. Ao olhar para a crianga com leucemia como um
ser em desenvolvimento, e ao considerar o processo de desenvolvimento como
biopsicossocial, torna-se fundamental a promocao de estratégias e agdes, no atendimento a
essas criancas, que vao além da cura da doenca.

Nesse sentido, os profissionais que trabalham com criangas em tratamento de cancer,
em especial o fisioterapeuta, devem organizar agdes que auxiliem o desenvolvimento integral
desses pacientes. O acolhimento a crianga e sua familia, a prevengao dos efeitos adversos do
tratamento e o acompanhamento das mesmas, podem culminar em uma melhor qualidade de
vida durante e apods o periodo de tratamento.

Diante dos bons resultados alcancados pelas criangas participantes do estudo, fica a
sugestdo para futuras investigacdes da qualidade de vida, através da utilizagdo de testes
especificos para essa populagdo, e tendo em vista que ainda ndo existe um teste especifico
para avaliar a qualidade de vida de criangas com cancer em nosso meio, sugere-se também a
validagdo ou a construcdo de tal instrumento. Outras correlagdes com a qualidade de vida
dessa populacdo, como o nivel de escolaridade, a aprendizagem, a rotina de vida das criancgas,
o desempenho na realizacdo das atividades da vida didria, a aptidao fisica, entre outras
possiveis variaveis de estudo também carecem ser realizadas, desde que respeitem as
condigdes clinicas dessas criangas. Outra sugestdo ainda seria acompanhar as criangas
participantes do presente estudo durante todo o tratamento e posteriormente esse periodo,
assim como a estrutura familiar durante o0 mesmo periodo.

Considerando o recente interesse em investigar a qualidade de vida de criangas com

cancer, ¢ a escassez de literaturas sobre estudos associados a outras variaveis, além da doenca
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e tratamento, a realizagdo dos estudos, acima sugeridos, podera contribuir no reconhecimento
de fatores influentes na qualidade de vida, permitindo que os profissionais que trabalham com
essa populacdo e a sociedade, de forma geral, compreendam as reais necessidades dessas
criangas e se organizem para favorecer o desenvolvimento integral das mesmas.

Ao escolher a area de investigacdo do estudo, a percep¢do inicial era de que a
doenca e o tratamento da leucemia acarretavam a criancga, aos familiares e até mesmo aos
profissionais da oncopediatria, uma série de experiéncias negativas, ligadas a dor, ao
sofrimento, a angustia, as perdas funcionais, até mesmo ao medo de ndo mais existir. Porém,
apos o convivio direto com a situagdo no Ambulatorio de Oncohematologia do Hospital
Infantil Joana de Gusmao, aspectos positivos no processo de doenga e tratamento foram
percebidos: as criangas e familiares, com muita for¢a, garra e otimismo, esfor¢ando-se ao
maximo para otimizar o tratamento e superar os momentos de crise; a disposi¢ao e a alegria
das criancas diante de atividades ludico-pedagogicas; a preocupagdo e até mesmo o
envolvimento sentimental dos profissionais para com os pacientes. Diante dessa realidade,
fica evidente que a utilizagdo de recursos e estratégias que contribuam com a qualidade de
vida, tornam a experiéncia do “viver com cancer” menos dolorosa para as criancas € aos

demais envolvidos nesse processo.
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APENDICE A - Termo de consentimento livre esclarecido:

IINIVERSIDADE DO ESTADO DE SANTA CATARINA

% U D Eg(— CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE E ESPORTES - CEFID :Hl%tﬂwlln

COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP CEFID

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto: Intervencgao Interdisciplinar em Criangas com Céncer no
Hospital Infantil Joana de Gusmao - HIJG

O estudo sera realizado na ala oncologica do Hospital Infantil Joana de Gusmao, com

todas as criangas que estiverem internadas nesse setor durante o periodo de realizagdo do
estudo.
Durante o tempo que a crianga permanecer internada no setor ela participard das intervengdes
realizadas pela equipe, desde que ndo exista nenhuma restricio médica. As intervencdes
acontecerdo todas as segundas, quartas e sextas — feiras, com dura¢do de 60 minutos, no
horario indicado pela equipe de enfermagem para que ndo interfira na rotina das criangas
dentro do hospital.

Os pais, ou acompanhantes da crianga responderdo um questionario com informagdes
sobre a crianga que sera aplicado por um dos membros da nossa equipe. Realizaremos uma
avaliacdo fisica com a crianga, onde vamos ver seu peso, altura e como esta sua postura logo
apos a internagdo e quando a crianga receber alta, além disso, também serd feito uma
avaliacdo motora com a crianga e s6 depois disso ela participara das atividades realizadas pela
equipe. As intervengdes serdo realizadas por um fisioterapeuta e um professor de educacgao
fisica, sempre com atividades ludicas, brincadeiras e jogos para criangas. Para participar das
atividades as criancas s6 precisam ter autorizacdo do médico, estar com roupa confortavel e
ter vontade de participar.

Com o questionario aplicado aos pais ou sera possivel obter dados sobre o
desenvolvimento e crescimento da crianga, com a avaliagdo fisica poderemos ver como ficou
o crescimento da crianga durante o periodo de internagdo ¢ através da avaliagdo motora vamos
ver se as intervengdes foram benéficas a crianga, além disso, ainda iremos comparar o
hemograma do 1° dia de internacgdo e do ultimo para ver se houve alguma alteracao.

Todas as atividades realizadas com as criangas acontecerdo dentro do hospital tendo
qualquer atendimento de urgéncia se necessario. Se a crianga sentir algum desconforto proprio
ao realizar as atividades pararemos imediatamente. A atividades podem apresentar pequenos
riscos de quedas e arranhdes que acompanham qualquer atividade habitual das criangas.

O estudo tem como objetivo principal investigar os efeitos que as atividades podem
oferecer para as crianca, mas segundo algumas pesquisas acredita-se que esses efeitos sejam
positivos para as criangas, além de tornar o ambiente hospitalar mais agradavel, ja que as
atividades sdo basicamente de brincadeiras e jogos. Durante as atividades as criangas serdo
acompanhadas pelos profissionais da equipe e se algum pai ou acompanhante quiser participar
também néo havera problemas.
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Todas as informagdes obtidas no estudo ficardo armazenados na Faculdade e apenas
os pesquisadores terdo acesso as informagdes, ndo sendo divulgados quaisquer dados que
permitam a identificacdo dos pais e das criancas. As fotos tiradas durante as atividades
poderdo ser utilizadas em eventos cientificos, mas serd colocada uma faixa preta que
impossibilite a identificacdo das pessoas e mesmo assim pegaremos a assinatura do
responsavel de cada crianca.

Também gostariamos de ter acesso as informagdes do prontuario da crianga que fica
no hospital, para que pudéssemos ter conhecimento sobre a histéria da doenga da crianga.

PESSOA PARA CONTATO

Caroline Evelyn Sommerfeld

Fone: 348-2447 ou 8403-9445

Endere¢o: Rua Desembargador Pedro Silva, 2202, Bloco 9, Apto 31. CEP: 88080-700

TERMO DE CONSENTIMENTO

Declaro que fui informado sobre todos os procedimentos da pesquisa e, que recebi de forma clara e
objetiva todas as explicag¢des pertinentes ao projeto e, que todos os dados a meu respeito serdo
sigilosos. Eu compreendo que neste estudo, as medi¢gdes dos experimentos/procedimentos de
tratamento serdo feitas em mim.

Declaro que fui informado que posso me retirar do estudo a qualquer momento.

Nome por extenso

Assinatura Florianopolis, / /
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CONSENTIMENTO PARA FOTOGRAFIAS, VIDEOS E GRAVACOES

Eu permito

que o grupo de pesquisadores relacionados abaixo obtenha fotografia, filmagem ou gravagao

de minha pessoa para fins de pesquisa, cientifico, médico e educacional.

Eu concordo que o material e informacdes obtidas relacionadas a minha pessoa possam ser
publicados em aulas, congressos, palestras ou periddicos cientificos. Porém, a minha pessoa
ndo deve ser identificada por nome em qualquer uma das vias de publica¢do ou uso.

As fotografias, videos e gravacdes ficardo sob a propriedade do grupo de pesquisadores

pertinentes ao estudo e, sob a guarda dos mesmos.

Nome do paciente/individuo:

Assinatura:

Nome dos pais ou responsavel:

Assinatura:

Se o individuo é menor de 18 anos de idade, ou ¢ incapaz, por qualquer razdo de assinar, o

Consentimento deve ser obtido e assinado por um dos pais ou representante legal.

Equipe de pesquisadores:
Caroline Evelyn Sommerfeld

Thais Silva Beltrame

Data e Local onde sera realizado o projeto:
Hospital Infantil Joana de Gusmao.

Florianopolis, de de 2007.
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APENDICE B — Estudo Piloto:

Tema: Desenvolvimento Infantil e Cancer

Titulo: Desempenho motor e Qualidade de Vida de uma Crianga com Linfoma de Hodgkin.

1 INTRODUCAO

1.1 PROBLEMA

Os linfomas s3o tumores malignos do sistema linfatico. O sistema linfatico
transporta um tipo de gldébulos brancos especializados, chamados linfocitos, através de uma
rede de canais de vasos linfaticos que chegam a todo o organismo, incluindo a medula oOssea.
Disseminados por essa rede encontram-se grupos de linfocitos localizados nos ganglios
linfaticos. Os linfocitos cancerosos podem localizar-se num tnico ganglio linfatico ou entdo
estar disseminados por todo o organismo, afetando quase todos os 6rgdos. Existem dois tipos
principais de linfomas, os linfomas de Hodgkin, habitualmente denominados doenga de
Hodgkin, e os linfomas ndo Hodgkin. Os linfomas ndo Hodgkinianos incluem vérios subtipos,
entre os quais se encontram o linfoma de Burkitt e a micose fungdide. Apesar de diferentes
das leucemias, os protocolos de tratamento podem ser os mesmos. Assim, a radioterapia ¢ a
quimioterapia se apresentam como tratamentos eficazes. Com um ou ambos os tratamentos, a
maioria dos doentes que sofre da doenca de Hodgkin pode curar-se.

Diante dessa observacdo, surgiu o interesse em realizar o estudo piloto com uma
crianca portadora dessa doenca, com a seguinte questdo norteadora: como se desenvolve as

habilidades motoras e a qualidade de vida de uma crianga com Linfoma de Hodgkin?

1.2 OBJETIVOS

Esse estudo tem como objetivos principais investigar o desempenho motor ¢ a
qualidade de vida de uma crianga de 10 anos de idade com diagnostico de Linfoma de
Hodgkin e verificar a viabilidade de aplicacdo do estudo com um nimero maior de criangas.
Tendo como objetivos especificos:

- descrever a histéria de vida da crianga;
- avaliar o desempenho motor da crianca;

- verificar a qualidade de vida da mesma;
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2 METODOLOGIA

2.1 CARACTERISTICAS DO ESTUDO

Com o objetivo principal de investigar o desempenho motor e a qualidade de vida de
uma crianca de 10 anos de idade com diagnostico de Linfoma de Hodgkin o estudo foi
caracterizado como descritivo exploratorio, do tipo causal comparativo, com corte transversal
e analise quali-quantitativa.

A apresentagdo do estudo piloto foi organizada através do relato do caso da crianga,
em duas etapas: primeiramente na descricdo dos dados quantitativos e posteriormente na

apresentacdo dos dados qualitativos.

2.2 UNIVERSO DO ESTUDO PILOTO E PARTICIPANTE

O estudo foi realizado no Servico de Oncologiahematologia do Hospital Infantil
Joana de Gusmao, no municipio de Florianopolis, centro de referéncia no tratamento do
cancer infantil n o estado de Santa Catarina.

Participou do estudo uma crianga com 10 anos de idade e diagnostico de Doenga de
Hodgkin em fase de tratamento no Hospital Infantil Joana de Gusmao. Para a crianga
participar do estudo o responsavel pela crianga assinou um termo de consentimento, conforme
acordado com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Hospital e o médico

que acompanha o caso também concedeu liberagdo para sua participacao.

2.2 INSTRUMENTOS

Como instrumentos de coleta foi utilizado o “Movement Assessment Battery for
Children” (Checklist € Motor Test), “Questionario de qualidade de vida para criangas e
adolescentes” (AUQEI), e aplicado uma entrevista semi-estruturada ao responsavel da crianca
(elaborada pelos autores), buscando obter informagdes sobre a historia de vida da crianga,

além da consulta ao prontudrio hospitalar.
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2.3 COLETA DE DADOS

Primeiramente, foi realizado um contato com o Servico de Oncologia do Hospital
Infantil Joana de Gusmao para devida apresentagdo e solicitacdo da autorizacdo para
realizacdo do estudo junto a chefia do servico. Com a aprovacdo do Comité fez-se outro
contato com o Servigo de Oncologia para organizacdo do local e materiais necessarios para
realizacdo do estudo.

Em campo, primeiramente conversaremos com a familia para explanacdo sobre o
estudo, seus procedimentos, autoriza¢do do responsavel e liberacdo médica para participagao
da crianga. Posteriormente foi realizada uma consulta ao prontuario, que fica arquivado no
proprio Servigo de Oncologia, seguido da aplicacdo do Teste ABC Movement e do AUQUEIL
Apos, realizado todos os testes com a crianga, realizou-se a entrevista com o0s responsaveis

das criancas, finalizando com a consulta aos prontuarios.

2.4 ANALISE DOS RESULTADOS

Os resultados foram descritos e apresentados na forma de relato de caso, na
seqiiéncia cronologica dos acontecimentos. Também foram apontadas as dificuldades
encontradas, que serviram para reflexdo sobre a escolha dos instrumentos ¢ procedimentos

adotados para a realizagdo da pesquisa com maior nimero de criangas.

3 RESULTADOS

Caso Piloto - idade: 10 anos  sexo: masculino
diagnéstico: Linfoma de Hodgkin
localizag@o: mediastino
tempo de diag.: 3 meses e 24 dias

tratamento: poliquimioterapia

3.1 Histoéria da crianga (entrevista: 47 minutos)

Segundo informagdes da familia, ndo houve nenhuma complicacdo no periodo pré e

peri-natal e a crianga teve um desenvolvimento sem intercorréncias até o aparecimento da

doenca. A mae foi quem notou os primeiros sinas da doenga e ao perceber que a febre
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persistia procurou um médico. Na consulta, apos o exame fisico o0 médico solicitou exames
detalhados, que ao resultado relataram o diagndstico. Imediatamente a familia foi
encaminhada ao Servico de Oncohematologia do Hospital infantil Joana de Gusmao, para
realizacdo de exames especificos e inicio do tratamento. Segundo a mae a crianga deixou de
freqlientar a escola no inicio do tratamento, mas assim que teve liberagdo médica, retornou as
atividades escolares. Em casa a propria mae relatou que os membros da familia passaram a
“cuidar e mimar” mais a crianga. O convivio com outras criangas acabou sendo reduzido
devido aos episodios de internacdo e indicagdo de repouso. Quando questionados sobre onde
e com quem a crianga costumava brincar, a mae respondeu que apds a doenca a crianga
brincava mais dentro de casa (carrinhos, video game e jogos, além de fazer muitos trabalhos

manuais) € com suas irmas.

3.2 Desempenho Motor (aplicagdo do teste: 34 minutos)

No teste motor, a crianca teve seu desempenho classificado como “normal”, nao
apresentando dificuldade para realizar as tarefas. A habilidade que a crianga obteve a menor
média foi no equilibrio. Quanto aos dados qualitativos ndo foi observada nenhuma
dificuldade relacionada ao aspecto comportamental ou de controle corporal/postura e ajustes
as exigeéncias das tarefas. O peso e estatura mostraram-se adequados para idade e sexo da
crianca, com estado nutricional classificado como eutréfico (o estado nutricional foi obtido
através da utilizacdo do Sistema de Avaliagdo do Estado Nutricional em Pediatria (PED-
2000), que avalia crescimento e classifica o estado nutricional pelo critério de Waterlow,
tomando como padrio de referéncia as curvas do Nacional Center for Health and statistics

recomendado pela Organizacdo Mundial da Satde).

3.3 Qualidade de Vida (aplica¢do do questionario: 16 minutos)

Através da aplicacdo do AUQEI verificou-se que a crianga tinha um conceito
positivo da sua qualidade de vida (considerando 48 o ponto de corte), com um total de 54
pontos. A melhor média da crianga foi no dominio familia, seguido do dominio fungdo ¢ o
dominio mais prejudicado foi a autonomia. Durante a aplicagcdo do questionario a crianca fez
varios comentarios sobre as questdes, na maioria das vezes explicando o motivo da escolha
para a resposta. A crianga também ndo apresentou nenhuma dificuldade de compreensao do

teste e diante de qualquer divida era fornecida uma explicacio sucinta.
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4 CONSIDERACOES

Ap6s a aplicacdo do estudo piloto, percebeu-se que apesar da doenga e do intenso
tratamento a crianga nao apresentou dificuldades motoras, nem tampouco uma qualidade de
vida negativa.

Através do estudo piloto, pode-se afirmar que os instrumentos a priori selecionados
foram adequados, porém o tempo gasto para realizacdo de todos os testes foi de 97 minutos e
pareceu um tanto cansativo para a crianga, a qual parecia mais dispersa ao final da avaliagao.

Sugere-se que os mesmos instrumentos sejam utilizados com maior populagio,
porém as avaliagdes e medidas devem ser realizadas em duas partes, aplicadas em dias
alternados, para ndo exigir que crianca desprenda muito esforco e evitar a dispersdo e

distragdo.
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Crianga Sexo Idade Escolaridade | Diagnéstico 'I.‘empro (.le Fase do Tratmento
Diagnostico | Tratamento

| mas. 8 anos e 2%, série LMA 1 ano manuten¢ao quimio

9 meses + radio

fem. 7 anos e 1%, série LLA 6 anos consolidacao quimio

1 6 meses + radio

m mas. 8 anos e 2% série LLA 1 ano manutengao quimio
4 meses

v fem. 8 anos e 2%, série LLA 3 anos manutengao quimio
4 meses

v fem. 7 anos e 1%, série LLA 1 ano manutengio quimio
4 meses

VI mas. 7 anos e 1%, série LMA 1 ano manutencao quimio
8 meses

VII mas. 7 anos e 1%, série LLA 1 ano manutengao quimio
7 meses

VIII mas. 7 anos 1%, série LLA 2 anos manutengao quimio

IX mas. 9 anos 3%, série LMA 4 anos consolidacao quimio

X fem. 10 anos e 57 série LMA > 1 ano consolidacdo quimio
9 meses

X1 fem. 10 anos e 2%, série LMA > 1 ano consolidacao quimio

9 meses + radio

XI1 mas. 10 anos e 4%, série LLA > 1 ano manutencao quimio

1 més

XTIl mas. 10 anos e 4%, série LLA > 1 ano consolidacao quimio
10 meses

XIV mas. 10 anos e 4%, série LMA 1 ano indugdo quimio

1 més + radio

XV mas. 10 anos e 5% série LLA 4 anos indugdo quimio

10 meses + radio

XVI fem. 8 anos e ndo LLA 3 anos consolidacio quimio

6 meses freqilienta + radio

XVII fem. 7 anos e 1%, série LLA 4 anos manutengéo quimio
4 meses

fem. 7 anos e 2%, série LLA 1 ano manuten¢ao quimio
xvil 5 meses

XIX fem. 7 anos e 2% série LLA > 1 ano manuten¢ao quimio
6 meses

XX fem. 7 anos e 2%, série LLA 1 ano manutengao quimio

9 meses
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ANEXOS



Formulario De Registros

ABC 121

ANEXO A - Bateria da Avaliagdo do Movimento para Criangas.

Compilada por Sheila E. Henderson e David A. Sugden

Faixa de Idade 2 7 e 8 Anos

Nome: Sexo: (M) (F)

Enderego Residencial:

Data do Teste: / / Telefone:

Data de Nascimento: / / Idade: _ anose ___ meses.
Escola: Série:

Avaliado por:

Mao Preferida (Definida como a mao utilizada para escrever):

Publicada pela Corporagao Psicologica LTDA, 32 Jamestown Road, London
Direitos Autorais © Corporacdo Psicologica, 1992
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INFLUENCIAS SOBRE O DESEMPENHO

Complete as sessdes abaixo anotando as caracteristicas do comportamento e os fatores fisicos
da crianga os quais durante a testagem vocé suspeita que podem ter afetado seu desenvolvimento
motor. Os Titulos (como exemplos) sdo dados apenas como linhas gerais. Embora, tenha sido dado
mais énfase aos aspectos negativos, lembre-se de anotar os aspectos positivos do comportamento da
crianga.

CARACTERISTICAS COMPORTAMENTAIS

Hiperativo (Agitagdo e inquietacdo; move-se constantemente quando ouvindo instrugdes; brinca com
as roupas; contorce-se)

Passivo (Dificil interesse; requer muito incentivo/encorajamento para participar; Parece fazer pouco
esforgo) .

Timido (Receoso das atividades como saltar e escalar, ndo quer mover-se rapidamente; constantemente
pede auxilio/ajuda) .

Tenso (Demonstra nervosismo, treme, atrapalhado com pequenos objetos; Fica atrapalhado em
situagdes de stress/tensdo)

Impulsivo (Inicia antes das instru¢cdes/demonstragdes serem completadas; impaciente com detalhes).
Dispersivo (Olha ao redor; atento a barulhos/movimentos do lado de fora da sala)
Desorganizado/Confuso (Tem dificuldade em planejar a seqiiéncia dos movimentos; esquece 0 que
fazer a seguir no meio de uma seqiiéncia)

Superestima sua propria habilidade (Tenta mudar tarefas para fazé-las mais dificeis, tenta fazer as
coisas muito rapidamente)..

Preocupado com as falhas (Olhar aflito; recusa-se a tentar a tarefa novamente)..

Aparenta nio obter nenhum prazer pelo sucesso (Nao demonstra respostas ou reagdes, tem
expressdo facial vaga ou vazia)

Outros

CARACTERISTICAS FISICAS

Peso/Idade; Altura/Idade; Peso/Altura

Visdao/Audi¢do/Linguagem.

Deficiéncia Fisica/Problemas Fiscos

Problemas Posturais.

Outros:




COLOCANDO PINOS

Dados Quantitativos
Registro de tempo levado: F para falta; R para
recusa; | para inapropriado

Mao Preferida Mao n Preferida
Tentativa 1-------- Tentativa 1--------
Tentativa 2-----—-—-- Tentativa 2-----

Idade 7 | Idade 8 Idade 7 Idade 7
anos anos | Pontos anos anos
0-24 0-21 0/0/ 0-29 0-25

25-27 22-23 1/1 30-31 26-28

28-29 24 2/2 32-33 29-30

30-33 25-27 3/3 34-37 31-32

34-39 28-29 4/4 38-47 33-34
40+ 30+ 5/5 48+ 35+

Pontuacgdo da tarefa

Pontuacgdo da tarefa = (Mao preferida + mao ndo preferida)/2

ENFIANDO O CORDAO

Dados quantitativos
Registro de tempo levado: F para falha; R para recusa; I para
inapropriado

Tentativa 1 -------
Tentativa 2--------

Pontos |Idade 7 | Idade 8
0 0-20 0-20
1 21-22 21-22
2 23-24 23-24
3 25-28 25-28
4 29-43 29-39
5 44+ 40+

Pontuagdo da tarefa

123

DESTREZA MANUAL

Observacdes Qualitativas

Controle Postura Corporal

Naio olhar a tdbua enquanto coloca os pinos

Segura o rosto muito proximo da tarefa

Mantém a cabeca num angulo
indiferente/incomum

Nao usa movimentos de pinga para pegar os pinos

Movimentos exagerados dos dedos para liberar os
pinos

N3ao usa a mdo para segurar e manter a tadbua fixa

Mudar as maos ou usar ambas as mios durante a
tentativa

Movimentos da médo sdo descontinuos

Ma postura sentada

Movimenta-se constantemente/Inquietagao

Ajustes as exigéncias da tarefa

Desalinha as moedas com relagdo aos furos

Usa forga excessiva ao inserir as moedas

E extremamente lento, ndo muda a velocidade de
tarefa para tarefa

Vai muito rapido para exatidao

Outros:

DESTREZA MANUAL
Dados qualitativos

Controle Corporal/Postura

N3o olha os furos enquanto inserindo a ponta do
corddo

Mantém os materiais muito perto do rosto

Mantém a cabega num angulo incomum

Nao usa movimentos de pinga para segurar o
corddo

Segura o corddo muito longe da ponta

Segura o corddo muito perto da ponta

Encontra dificuldade para empurrar a ponta com
uma mao ¢ puxa-la com a outra

Muda a méo durante a tarefa

Movimentos das maos sdo descontinuos

Ma postura sentada

Movimenta-se constantemente/inquietagao

Ajustes as exigéncias da tarefa

As vezes perde o furo do cubo com a ponta do
corddo

E extremamente lento (ndo muda a velocidade da
tarefa para tarefa

Fica atrapalhado com a seqiiéncia da tarefa

Vai muito rapido para exatiddo

Outros:




TRILHA DA FLOR

Dados Quantitativos

Registro do tempo levado : F para falha; R para recusa; |
para inadequado

Tentativa 1 -------
Tentativa 2--------

Mao usada--------
Pontos |Idade 7 | Idade 8
0 0-2 0
1 3 1
2 4 2
3 5-6 3-6
4 7-10 7-9
5 11+ 10+

Pontuagao da tarefa

PICAR E PEGAR COM UMA MAO

Dados quantitativos

Registro do tempo levado :F para falha; R para inapropriado.

Maio Preferida Mio nio
preferida

Idade 7 |Idade 8 | Pontos |Idade 7 |Idade 8

9-10 10 0/0 8-10 9-10
8 9 1/1 7 8
7 8 2/2 6 7
6 7 3/3 5 6

4-5 5-6 4/4 4 5
0-3 0-4 5/5 0-3 0-4

Pontuagdo da tarefa

Pontuacgéo da tarefa= (méo preferida+méao nao preferida)/2
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DESTREZA MANUAL

Observacdes Qualitativas

Controle Corporal/Postura

Nao olhar o caminho

Mantém o rosto muito proximo do papel

Mantém a cabe¢a num angulo incomum

Segura a caneta com um aperto incomum/imaturo

Segura a caneta muito longe da ponta

Segura a caneta muito perto da ponta

Nao segura o papel ainda

Muda de méo durante a tentativa

M4 postura sentada

Movimenta-se constantemente/inquietagao

Ajustes as exigéncias da tarefa

Progresso com pequenos movimentos
descontinuos

Uso excessivo da forga, pressiona muito sobre o
papel

E extremamente lento

Vai muito rapido para a exatiddo

Outros:

HABILIDADE COM BOLA

Observacoes Qualitativas

Controle Postura Corporal

Nao segue a trajetoria da bola com os olhos

Vira-se afastando os olhos enquanto a bola se
aproxima

Tenta pegar a bola com a mao com a face para
baixo

Brago e mio estdo desalinhados para interceptar a
bola

Dedos fechados muito cedo ou muito tarde

Faz extremamente mal com uma mao (Assimetria
acentuada)

Bragos e maos (dados para encontrar o impacto da
bola)

Corpo parece tenso /Rigidez em toda parte

Ajustes as exigéncias da tarefa

Langa a bola muito perto do pé ou longe demais

N3ao ajusta a posi¢ao do corpo para pegar

Julga mal a for¢a do pique (muita ou pouca forca)

Nao ajusta posi¢do dos pés como necessario

Falta de fluéncia no movimento

Outros




ARREMESSAR O SACO DE FEIJAO NA CAIXA

Dados Quantitativos

Registro do tempo levado : F para falha; R para recusa; I para

inapropriado
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DESTREZA MANUAL

Observacdes Qualitativas

Controle Postura Corporal

N&o mantém os olhos no alvo

Nio usa os movimentos pendular do brago

Nio segue com o brago até o final do arremesso

Liberta o saco de feijao muito sedo ou muito tarde

Tronco e quadris ndo giram enquanto o brago que
langa vai para frente

Troca as mao de tarefa para tarefa

Gira-se demais e perde o equilibrio

Ajustes as exigéncias da tarefa

Mao usada--------
Pontos |Idade 7 | Idade 8
0 6-10 6-10
1 5 5
2 4 4
3 3 3
4 2 2
5 0-1 0-1
Pontuagdo da tarefa

EQUILiBRIO DA CEGONHA

Dados Quantitativos

Registro do tempo levado : F para falha; R para recusa; I para

inapropriado.

Mio Preferida
Tentativa 1--------
Tentativa 2--------

Erros sdo constantes para um lado da caixa
(Assimetria acentuada)

Controle da forga é variavel

Julga mal a for¢a do arremesso(muita ou pouca
forga)

Falta de fluéncia nos movimentos

Outros:

Mio nao
Preferida
Tentativa

| P—

Tentativa 2-----—---

EQUILIBRIO DINAMICO

Observacdes Qualitativas

Controle Postura Corporal

Nao mantém a cabega ¢ olhos fixos

Olha para baixo para os pés

Nao faz ou faz pouco movimento compensatorio

Exagerados movimentos de bragos e tronco
interrompendo equilibrio

Faz extremamente mal com uma perna
(Assimetria acentuada)

Balanca exageradamente para tentar manter o
equilibrio

Corpo parece tenso/Rigidez em toda parte

(Pontuagdo da tarefa= P¢é preferido + P¢é ndo preferido) / 2

Idade 7 |Idade 8 | Pontos |Idade 7 |Idade 8
12-20 20 0/0 11-20 19-20
9-11 13-19 1/1 8-10 11-18

7-8 9-12 2/2 5-7 9-10
6 6-8 3/3 4 6-8
4-5 4-5 4/4 3 4-5
0-3 0-3 5/5 0-2 0-3
Pontuacgdo da tarefa
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PULAR NOS QUADRADOS EQUILIBRIO DINAMICO
Dados Quantitativos Observacdes Qualitativas
Registro do tempo levado F para falha; R para recusa; I

inapropriado

Controle Postura Corporal

Tentativa 1------------ Nio usa os bragos para ajudar no salto

Tentativa 2 ----------

Tentativa 3 —-eeeeeme Movimento dos bragos fora da fase das pernas

Movimento exagerado dos bragos

Pontos Idade 7 | Idade 8 Corpo aparenta rigidez/tensao
Corpo aparenta flexivel e frouxo
0 5 5 o
1 N;ao faz agachamento preparatério
- - Falta molejo ndo impulsiona-se com os pés
2 4 4 - - - ~
Impulso desigual e perda da simetria no voo e ao
3 3 3 tocar o solo
4 2 2 Pula com pernas duras
5 0-1 0-1 Cambaleia quando toca o solo

Ajustes as exigéncias da tarefa

Nao combina eficientemente movimentos para

Pontuagdo da Tarefa cima e para frente

Faz muito esforgo

Movimentos descontinuos

CAMINHAR UNINDO EQUILIBRIO DIMAMICO
CALCANHAR A PONTA DO PE
Dados Quantitativos

) Observacoes Qualitativas
Registro do tempo levado F para falha; R para recusa; I para

inapropriado.
Controle Postura Corporal
Tentativa 1 ---—---- Nao olhar para frente
Tentativa 2-------- Nao mantém a cabega e os olhos fixos
Tentativa 3 -----—- Nao compensa com os bragos para manter o
equilibrio
Pontos |Idade 7 |Idade 8 Movimentos exagerados interrompendo o
0 13-15 15 equilibrio
1 8-12 14 Corpo parece rigido/tenso
2 7 13 Corpo parece frouxo/flexivel
3 5-6 10-12 Muito tremulo ao colocar os pés n alinha
4 3-4 7-9 Balanga descontroladamente tentando manter
5 0-2 0-6 equilibrio
Ajustes as exigéncias da tarefa
Vai muito rapido para exatidao
Falta de leveza e fluéncia nos movimentos
Pontuagdo da tarefa individuais
Seqiiéncia dos passos ndo ¢ fluente/pausas
freqiientes
Outros:




M OVimey¢o
AB C 127

Bateria da Avaliacdo do Movimento para Criangas.

Compilada por Sheila E. Henderson e David A. Sugden

Faixa de Idade 3 9¢ 10 Anos

Nome/; Sexo: (M) (F)

Enderego Residencial:

Data do Teste: / / Telefone:

Data de Nascimento: / / Idade: _ _anose ___ meses.
Escola: Série:

Avaliado por:

Mao Preferida (Definida como a mao utilizada para escrever):

Publicada pela Corporagao Psicologica LTDA, 32 Jamestown Road, London
Direitos Autorais © Corporagdo Psicologica, 1992

Formulario De Registros



128

INFLUENCIAS SOBRE O DESEMPENHO

Complete as sessOes abaixo anotando as caracteristicas do comportamento e os fatores fisicos
da crianga os quais durante a testagem vocé suspeita que podem ter afetado seu desenvolvimento
motor. Os Titulos (como exemplos) sdo dados apenas como linhas gerais. Embora, tenha sido dado
mais énfase aos aspectos negativos, lembre-se de anotar os aspectos positivos do comportamento da
crianga.

CARACTERISTICAS COMPORTAMENTAIS

Hiperativo (Agitagdo e inquietacdo; move-se constantemente quando ouvindo instrugdes; brinca com
as roupas; contorce-se)

Passivo (Dificil interesse; requer muito incentivo/encorajamento para participar; Parece fazer pouco
esforco) .

Timido (Receoso das atividades como saltar e escalar, ndo quer mover-se rapidamente; constantemente
pede auxilio/ajuda) .

Tenso (Demonstra nervosismo, treme, atrapalhado com pequenos objetos; Fica atrapalhado em
situagdes de stress/tensao)

Impulsivo (Inicia antes das instrugdes/demonstragdes serem completadas; impaciente com detalhes).
Dispersivo (Olha ao redor; atento a barulhos/movimentos do lado de fora da sala)
Desorganizado/Confuso (Tem dificuldade em planejar a seqiiéncia dos movimentos; esquece o que
fazer a seguir no meio de uma seqiiéncia)

Superestima sua propria habilidade (Tenta mudar tarefas para fazé-las mais dificeis, tenta fazer as
coisas muito rapidamente)..

Preocupado com as falhas (Olhar aflito; recusa-se a tentar a tarefa novamente)..

Aparenta nio obter nenhum prazer pelo sucesso (Nido demonstra respostas ou reagdes, tem
expressdo facial vaga ou vazia)

Outros

CARACTERISTICAS FISICAS

Peso/Idade; Altura/Idade; Peso/Altura

Visdo/Audi¢do/Linguagem.

Deficiéncia Fisica/Problemas Fiscos

Problemas Posturais.

Outros:




DESLOCANDO OS PINOS NA LINHA

Dados Quantitativos
Registro de tempo levado: F para falta; R para
recusa; | para inapropriado

Mao Preferida Mao n Preferida
Tentativa 1-------- Tentativa 1--------
Tentativa 2-----—-—-- Tentativa 2-----

Idade 9 | Idade 10 Idade9 Idade 10
anos anos | Pontos anos anos
0-12 0-13 0/0/ 0-14 0-13

13 13 1/1 15 14
14 - 2/2 16 15
15 14 3/3 17 16

16 -17 15-16 4/4 18-19 17

18+ 17 + 5/5 20+ 18+

Pontuacgdo da tarefa

Pontuacdo da tarefa = (Mao preferida + mao nao

preferida)/2

ROSQUEANDO PORCAS NOS PARAFUSOS

Dados quantitativos
Registro de tempo levado: F para falha; R para recusa; I
para inapropriado

Tentativa 1 -------
Tentativa 2--------

Pontos |Idade 9 |Idadel0
0 0-20 0-17
1 21-23 | 18-19
2 24 20-21
3 25-28 22
4 29-33|23-24
5 34+ 25+

Pontuagdo da tarefa
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DESTREZA MANUAL

Observacgdes Qualitativas

Controle Postura Corporal

Nao olhar a tabua enquanto coloca os pinos
Segura o rosto muito proximo da tarefa

Mantém a cabega num angulo
indiferente/incomum

Néao usa movimentos de pinga para pegar os
pinos

Movimentos exagerados dos dedos para liberar
0s pinos

Nao usa a mio para segurar e manter a tabua
fixa

Mudar as maos ou usar ambas as maos durante a
tentativa

Movimentos da mao sdo descontinuos

M4 postura sentada

Movimenta-se constantemente/Inquietagdo
Ajustes as exigéncias da tarefa

Desalinha as moedas com relag@o aos furos

Usa forga excessiva ao inserir as moedas

E extremamente lento, ndo muda a velocidade de
tarefa para tarefa

Vai muito rapido para exatiddo

Outros:

DESTREZA MANUAL

Observacgiao qualitativa

Controle Postura Corporal

Nao olhar para o parafuso enquanto enrosca a
porca

Mantém os materiais muito perto do rosto
Mantém a cabe¢a num angulo incomum

Nao usar movimento de pinga para pegar a porca
Nao segura o parafuso firme para receber as
porcas

Encontra dificuldade para coordenar o
movimento das maos

Troca de mao durante a tarefa

Movimentos das méos sdo descontinuos

Ma postura sentada

Movimenta-se constantemente/ inquieta

Ajustes “as exigéncias da tarefa

Nao alinha as porcas corretamente ao parafuso

Tenta forgar a porca quando desalinhada

E extremamente lento (ndo muda de velocidade
de tarefa para tarefa)

Vai muito rapido para exatiddo

Outros:




TRILHA DA FLOR

Dados Quantitativos

Registro do tempo levado: F para falha; R para recusa; I

para inadequado

130

DESTREZA MANUAL

Observacdes Qualitativas

Tentativa 1 -------
Tentativa 2--------

Controle Postura Corporal

Nao olhar o tragado

Mantém o rosto muito préximo do papel

Mao usada--------

Pontos |Idadell | Idadel2

0 0 0

1 1 1

2 - -

3 2 2

4 3 -

5 4+ 3+
Pontuagao da tarefa

PEGAR COM UMA MAO

Dados quantitativos

Registro do tempo levado:F para falha; R para

Mantém a cabe¢a num angulo
diferente(incomum)

Segura a caneta muito longe da ponta

Segura a caneta muito perto da ponta

Nao segura o papel ainda

Muda de mao durante o tragado

Ma postura sentada

Movimenta-se constantemente/inquietagio

Ajustes as exigéncias da tarefa

Progresso com pequenos movimentos
descontinuos

Uso excessivo da forga, pressiona muito sobre o
papel

E extremamente lento

Vai muito rapido para a exatiddo
Outros:

inapropriado.
Pontos |Idadell | Idadel2
0 6-10 810
1 5 7
2 4 6
3 3 4-5
4 1-2 1-3
5 0 0

Pontuagdo da tarefa

Pontuacao da tarefa= (mao preferida+mao ndo preferida)/2

HABILIDADE COM BOLA

Observacoes Qualitativas

Controle Postura Corporal

Nao segue a trajetoria da bola com os olhos
Gira-se afastando os olhos enquanto a bola se
aproxima

Bragos desalinhados para interceptar a bola

Mantém as maos abertas com os dedos esticados
quando a bola se aproxima

Bragos e maos ndo “dados” para interceptar a
bola

Dedos fechados muito cedo ou muito tarde

Corpo parece tenso/Rigidez em toda parte

Ajustes as exigéncias da tarefa

Nao ajusta a posi¢ao do corpo para pagar

Nao ajusta posicdo dos pés como necessario

Julga mal a for¢a do arremesso(muita ou pouca
forga)

Falta de fluéncias nos movimentos

Outros:
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ARREMESSAR O SACO DE FEIJAO NA CAIXA HABILIDADE COM BOLA

Dados Quantitativos Observacgodes Qualitativas

Registro do tempo levado: F para falha; R para recusa; I
para inapropriado

Controle Postura Corporal

Mao usada = -
Nao mantém os olhos no alvo

Nao usa os movimentos pendular do brago

Nao segue com o brago até o final do arremesso

Pontos | Tdadell | Idadel2 Liberta o saco de feijao muito sedo ou muito
tarde
0 5-10 6-10 p
I ) 5 Troca as maos de tarefa para tarefa
5 3 Tronco e quadris ndo giram enquanto o brago
- que langa vai para frente
3 2 4 - - ——
) 3 Gira-se demais e perde o equilibrio
5 0; I ) Ajustes as exigéncias da tarefa

Erros sdo constantes para um lado da
caixa(assimetria acentuada)

Julga mal a for¢a do arremesso ( muita ou pouca
forca)

Controle da forca é variavel

Falta de fluéncia nos movimentos

Pontuagdo da tarefa

Outros:
EQUILIBRIO SOBRE TABUA EQUILIBRIO DINAMICO
Dados Quantitativos Observacoes Qualitativas

Registro do tempo levado: F para falha; R para recusa; [
para inapropriado.

Controle Postura Corporal

Perna preferida Perna n Preferida =

. . Nao segura a cabega e olhos fixos
Tentativa 1-——----- Tentativa 1---—----- Ol bai ,
Tentativa 2-------- Tentativa 2-------- 4 bard balxo para oS pes

Nao faz ou faz pouco movimento compensatorio
dos bragos para manter o equilibrio

Exagerados movimentos de bragos e tronco
interrompendo equilibrio

Idade 9 | Idade 10 | Pontos | Idade 9 | Idade 10
6-20 9-20 0/0 6-20 8-20

i 6 g 8 12//12/ i 6 g 7 Corpo parece tenso/Rigidez em toda parte

3 2 35 3 1 Balanga exageradamente para tentar manter o
equilibrio Falta

2 3 4/4 2 3

Faz extremamente mal com uma perna

0-3 0-2 5/5 0-1 0-2

Pontuagdo da tarefa

(Pontuacdo da tarefa= P¢ preferido + P¢é nao
preferido)/2




SALTAR EM UM PE SO DENTRO DOS
QUADRADOS

Dados Quantitativos

Registro do tempo levado F para falha; R para recusa; I
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EQUILiBRIO DINAMICO

Observacdes Qualitativas

Controle Postura Corporal

Nao usa bragos para ajudar no salto

Movimento dos bragos fora da fase das pernas

Movimento exagerado dos bragos

Corpo aparenta rigidez/tensio

Corpo parece flexivel e frouxo

Perna flexionada mantida para cima a frente do
corpo

Falta molejo ndo empurra-se dos pés

Notadamente mais pobre num pe do que no
outro

Pula com pernas duras e pés chatos

inapropriado
Perna Preferida Perna n Preferida
Tentativa 1 -—--—-- Tentativa 1 --——--
Tentativa 2 ------- Tentativa 2 -------
Idade 9 |Idade 10 | Pontos | Idade 9 | Idade 10
5 5 0/0 5 5
- - 1/1 - -
- - 2/2 4 4
4 4 3/3 3 3
1-3 3 4/4 1-2 2
0 0-2 5/5 0 0-1
Pontuagdo da tarefa
EQUILIBRANDO A BOLA

Dados Quantitativos

Registro do Tempo levado; F para falha; R para recusa; [

para inapropriado.

Cambaleia quando toca o chdo

Ajustes as exigéncias da tarefa

Nao combina eficientemente movimentos para
cima e para frente

Usa muito esfor¢o

Movimentos descontinuos

Outros:

EQUILIBRIO DINAMICO

Observacoes Qualitativas

Tentativa 1 ---—---
Tentativa 2--------
Tentativa 3 -------

Pontos |Idade9 |Idade 10
0 0 0
1 N N
2 1 1
3 2 2
4 3-4 3-4
5 5+ 5+

Pontuagdo da tarefa

Controle Postura Corporal

Nao olhar para frente

Nao mantém a cabega e olhos fixos

Nao compensa com 0s bragos para manter o
equilibrio

Movimentos exagerados interrompendo o
equilibrio

Corpo parece rigido/tenso

Corpo parece frouxo/flexivel

Cambaleia para frente, ndo levanta os pés do
chdo

Ajustes as exigéncias da tarefa

Vai muito rapido para exatiddo

Falta de leveza e fluéncia nos movimentos
individuais

Seqiiéncia dos passos ndo ¢ fluente/pausas
freqiientes

Outros:
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ANEXO B — Questionario de qualidade de vida para criancas e adolescentes - AUQEI (Auto
Questionnaire Enfant Image):

o e '
f ,f-“ '—'E‘; St feuy
. M AR P,

L e
Algumas vezes vocé  Algumas vezes voc€  Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé
estd muito infeliz? esta infeliz? est feliz? estd muito feliz?
Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué:
Diga como vocé se sente: Muito infeliz  Infeliz  Feliz Muito feliz
1. & mesa, junto com sua familia. ) ) ) O
2. a noite, quando vocé se deita. () @ O 0
3. se vocé tem irmdos, quando brinca com eles @) () @) )
4. a noite, ao dormir. () ) @) O
5. na sala de aula. 0) ) 0) 0
6. quando vocé vé uma fotografia sua. 0) O ) 0)
7. em momentos de brincadeiras, durante o
recreio escolar. 0) ) 0) 0
8. quando vocé vai a uma consulta médica. ) () ) 0
9. quando vocé pratica um esporte. @) @) ) 0
10. quando vocé pensa em seu pai. O) @) O O
11. no dia do seu aniversario. ) O ) 0)
12. quando vocé faz as ligdes de casa. () 0) 0) 0)
13. quando vocé pensa em sua mie. ) @ 0) 0
14. quando vocé fica internado no hospital. () 0) 0) 0
15. quando vocé brinca sozinho (a). () ) () 0
16. quando seu pai ou sua mae falam de vocé. ) ) ) O
17. quando vocé dorme fora de casa. @) ) 0) 0
18. quando alguém te pede que mostre
alguma coisa que vocé sabe fazer. ) ) 0) 0
19. quando os amigos falam de vocé. @) ) 0) 0
20. quando vocé toma os remédios. @) ) 0) 0
21. durante as férias. 0) 0) 0) 0
22. quando vocé pensa em quando tiver crescido. () ) ) )
23. quando vocé esté longe de sua familia. ) ) ) O
24. quando vocé recebe as notas da escola. ) O () O
25. quando vocé estd com os seus avos. ) O () 0)
26.quando vocé assiste televisio. ) O 0 0)




134

ANEXO C - Prontuario Clinico do Servi¢o de Oncologia do Hospital Infantil Joana de

Gusmao:
- Prontudrio n®:
HOSPITAL INFANTIL JOANA DE GUSMAO
Paciente:
Documento de Identidade
Sexo do Masculino () Idade:
paciente: Feminino ()
Endereco:
Cidade: CEP:
Telefone:

Responsavel legal:

Documento de Identidade do responsavel:

Assinatura do paciente ou do responsavel legal

Meédico responsavel:

CRM: UF:

Assinatura e carimbo do médico

Diagnéstico:
Data de Diagnostico: ~ /  /
Tratamento:

Tempo de tratamento: Perodicidade:

Exames Complementares:

Data

Observagdes:

Data: / /
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ANEXO D - Carta de aprovagio do Comité de Etica em Pesquisas com Seres Humanos do
Hospital Infantil do Hospital Infantil Joana de Gusmao (as variaveis analisadas estdo previstas
como objetivos do Programa de Intervengéo Interdisciplinar no Cancer Infantil):

ESTADQ DE SANTA CATARINA
SECRETARIA DE ESTADC DA SAUDE

=" HOSPITAL INFANTIL JOANA DE GUSMAD
COMITE DE ETICA EM PESQUISA®

PARECER CONSUBSTANCIADO N* 025/2008

NOME DO PROJETO: INTERVENGAD INTERDISCIPLINAR EM CRIANCAS COM CANCER |
INTERMADAS NO HOSFITAL INFANTIL JOAMNA DE GUSMAD-HIIG

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Marceln Zager, Camling E. Sormmereld, Samantha Sabiag,
| Gara E, Jiremer

ORIENTADOR: Thais S(lva Beltrame

INSTITUICAC RESPONSAVEL: HIJG

DATA DO PARECER: 02/08/2005 [REGISTRO NO CEP: 033/2005
GRUPC E AREA TEMATICA: GRUPO Il

DOCUMENTOS ENTREGUES SITUACAD
1,FOLHA DE ROSTO

2 PROJETC DE PESOLHSA

3 CURRICULD DO PESGQUISADOR

A.CARTA DE ENCAMINHAMENTO AD CEP
B.TERMO DE COMPROMISSO ETICD

| 6.CONCORDANCIA DO ORIENTADOR

| 7 CONCORDANCEA DO SERVIGO

|8 OFICIO ASSINADO PELA DIREGAQ DO HLIG
{9 FORMULARIC DE AVALIAGAD ECONOMICO FINANCEIRA |
[10 DECLARACAD PARA FINS DE PUBLICAGAO |

SRR SRS

OBJETIVOS DO PROJETO
GERAL: Investiger os afeitos da intervenclo interdisciplinar, através de atividades lidicas em
criangas com cincar interadas no HLIG,
ESPECIFICOS:
« Analisar &5 condiches fisicas. moforas e biopsicossociaig das criangas durente o periodo
e inbernecho;
« Realizar imervencdes intendisciplinares com as criangas intemadas. alraves de stvidades
lGdicas;
« Apalisar os efellos des intervencies nas criangas ao final do periodo de intemacio,
através de uma reaveliagdo psicomolon @ comparecio do @timo hemograma 30 primeing

e D

| SUMARIO DO PROJETO =
Estudo que =8 constitui @m um frabalfo tanto de greduagio cormo de mestrado. Os sujetos serdio

| criangas inlemadas na unidade de onoologia no periodo de 01 de agosto de 2006 & 01/08A0T, que

| tiveram permissio meédica pars participarem &5 allvidedes. O trabafho serd realizado por um
fisioterepeuta & um professor de educacBo fisice. As intervengdes serdo realizadas por medo de

| atividages |Gdicas que visam estimuar o desenvolvimenio Moo e perceplo-Cogniive Iréis vEZES
por semana com duragio de 80 minutos, O tamanho da amosies estd calculada em 200 criancas. |
Sardo usades como (nsirementos pars B colela de dados a enfrevista semi-estrufurada, avallagio
fisica & avallaglo psicomotora @ apas Serdo inicladas as intervengbes.
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JUSTIFICATIVA DO PROJETO

© estudo deverd {razer paramelios par a validaclo ou invalidacio dos procedimentos
fisiotRrapicns Proposios, 8m criancas omm cdncer, servindo de base pasa imenvencies fuluras &
seu aperfelcoamenta.

COMENTARIOS

METODOLOGIA
1.DELINEAMENTO. (513

2.CALCULD E TAMANHO DA AMOSTRA 200

[3PARTICIPANTES DE GRUPOS ESPECIAIS | Criancas com cAnoer

4. RECRUTAMEMNTO ~ Facientes intermados ne oncolodia
'5.CRITERIOS DE INCLUSAQ | EXCLUSAQ oK

5. ANALISE CRITICA DOS RISCOS - BENEFICIOS | OK

7.US0 DE PLACEBO NAD DE APLICA
'8 MONITORAMENTOD DA SEGURANCA EDADOS  |OK
11.AVALIAGAC DOS DADOS .

12 PRIVACIDADE E CONFIDENCIALIDADE
13 ADEQUAGAD AS NORMAS E DIRETRIZES
14. CRONOGRAMA
15.0RGAMENTO |
COMENTARIOS .

RIRRR

[ TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO - ADEQUADD |

[ PARECER FINAL ! APROVADOD ]

- Lembramas 80 pesquisador responsavel pelo projelo, o compromisso de envio ao CEP de
reislérios parciais efou iofal de sua pesguisa Infoomando o andamedo da EEeSmE;
comunicando tarmbém eventos adversos e eveniuals modificacies no protocodo,

- Informanmas que & presenta parecer foi analisedo e aprovads em reunifo deste comitd, na
data de 02/08/05,

ILCELIAMARIA GUEDERT
Coordenadora do Comile de Elica em Pesquisas - HIMG.

* ComAd de Eting em Pesquisa do Hospdal infantil Joana de Gusmie; reglstro aprovedo no
CONEP, conforme Cara Circudar n” 1868 CONEP/CNSMS de 07 de margo de 2005,




