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Resumo

Objetivo: Comparar as capacidades funcionais e a qualidade de vida entre
criancas com leucemia linfoblastica aguda em tratamento com quimioterapia
e/ou radioterapia e criangas sem o tratamento, de 4 a 7 anos de idade.
Método: Participaram do estudo 50 criancas, sendo 25 em tratamento (grupo
experimental) e 25 que ja terminaram o tratamento (grupo controle), avaliados
por meio do Inventério de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI) e da
Escala de Qualidade de Vida da Crianga (AUQEI).

Resultados: Néao houve diferenga entre os grupos nos escores brutos do PEDI
e na pontuagdo do AUQEI. Os escores normativos do PEDI apresentaram-se
predominantemente abaixo do esperado para a idade em ambos 0s grupos. A
pontuacdo do AUQEI demonstrou uma qualidade de vida prejudicada no grupo
experimental e no controle.

Conclusdo: Sugere-se que a leucemia linfoblastica aguda e seus tratamentos
(quimio e radioterdpicos) geram prejuizos funcionais e psicossociais, tanto no
momento do tratamento oncoldgico como ap6s sua conclusdo e remissdo da
doenca. E relevante que haja promogao de um acompanhamento longitudinal
e multiprofissional da crianga com cancer, a fim de minimizar os danos e
reinseri-la na comunidade efetivamente.

Palavras-chaves: Leucemia. Crianca. Qualidade de vida.
Abstract

Obijective: To compare functional abilities and quality of life among children
with acute lymphoblastic leukemia undergoing chemotherapy and/or
radiotherapy and untreated children aged 4 to 7 years.

Method: 50 children, 25 in treatment (experimental group) and 25 without
treatment (control group), were evaluated through the Pediatric Evaluation of
Disability Inventory (PEDI) and the Quality of Life Evaluation Scale
(AUQEI).

Results: There was no difference between the groups in the PEDI scores and
the AUQEI score. PEDI normative scores were predominantly lower than
expected for age in both groups. The AUQEI score showed an impaired quality
of life in the experimental and control groups.

Conclusions: It is suggested that acute lymphoblastic leukemia and its
treatments (chemo and radiotherapeutics) generate functional and
psychosocial damages, both at the time of cancer treatment and after its
completion and remission of the disease. It is relevant that there is promotion
of a longitudinal and multiprofessional follow-up of the child with cancer, to
minimize damages and reinsert it in the community effectively.

Keywords: Leukemia. Child. Quality of life.
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Introducéo

O céancer infantil é considerado um problema de salde publica e a principal causa de
morte por doencas na populacdo infanto-juvenil (1-19 anos) nos paises em desenvolvimento?.
A leucemia linfoblastica aguda (LLA), em particular, corresponde ao cancer com maior
ocorréncia nessa faixa etaria, constituindo 85% das leucemias infantis e tendo seu pico de
incidéncia entre os 2 e 5 anos de idade2 A leucemia é definida como uma patologia maligna
dos leucdcitos de etiologia desconhecida, e caracteriza-se pela substituicdo de células normais
por células imaturas anormais na medula 6sseas.

Com a melhoria e aprimoramento do tratamento em oncologia pediatrica, a taxa de
sobrevivéncia aumentou significativamente. Apesar disso, 0 cancer infantil estd associado a
uma variedade de efeitos secundarios a doenca e aos tratamentos®. Enquanto
comprometimentos musculoesqueléticos podem ser a manifestacdo mais primitiva da doenca?,
o0s tratamentos de quimioterapia e radioterapia sdo protocolos que frequentemente prejudicam
o sistema neuroldgico e motor®”.

A quimioterapia é uma estratégia que faz uso de compostos quimicos (quimioterapicos)
que afetam o funcionamento tanto de células neoplésicas quanto normais®. Desta forma, as
criancas em tratamento tornam-se propensas a desenvolver diversos déficits motores, que terdo
impacto direto no seu desempenho funcional®. O tratamento radioterapico, por sua vez, consiste
na impregnacdo de feixes de radiacdo ionizante capazes de suprimir as células tumorais, embora
também possa danificar células normais circunvizinhas®. Também pode gerar perda extensa de
tecido nervoso central®, quando ha necessidade de irradiar todo o corpo ou tratar disseminacoes
para 0 cérebro ou liquido espinhal. Por isso, a crianga em radioterapia pode sofrer perda
importante em seu repertorio motor e ter sua recuperacao funcional comprometida.

De forma geral, as criancas em tratamento de cancer podem apresentar limitacdes das
habilidades motoras, o que dificulta ou impede a capacidade de participar das atividades sociais
e fisicas de seu dia-a-dia®. Consequentemente, é bastante possivel que os principais efeitos
adversos aos tratamentos quimio- e radioterapicos repercutam no bem estar biopsicossocial da
criangca com LLA, acarretando uma diminuicao ndo s6 imediata, mas em medio ou longo prazos
na sua qualidade de vida.

Apesar de ser um cancer comum na infancia, ha uma escassez de pesquisas que abordem
seu impacto na funcionalidade e na qualidade de vida das criangas. Mesmo os estudos ja
realizados ndo abordam a funcionalidade em si, somente alguns aspectos motores associados,

como equilibrio, forga, coordenagdo motora, entre outros. Além disso, esses estudos néo
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abordaram uma faixa etaria bem delimitada ou a LLA como tipo de cancer® 1% 111213 Dg
mesma forma, em relacdo a andlise da qualidade de vida, apesar dos estudos serem mais
frequentes, abordam uma faixa etaria abrangente e nem sempre sdo especificos quanto ao tipo
de cancer estudado**8.Sendo assim, ainda pouco se sabe sobre o impacto da LLA e das suas
principais formas de tratamento (quimio e radioterapia) na funcionalidade e na qualidade de
vida de criancas. Além disso, seria importante verificar esses aspectos em faixas etarias
menores, quando varias habilidades motoras ainda estdo se aperfeicoando.

Considerando o contexto exposto, o objetivo do presente estudo foi comparar as
capacidades funcionais e a qualidade de vida entre criangcas com LLA em tratamento com
quimioterapia e/ou radioterapia e criangas que j& terminaram o tratamento, de 4 a 7 anos de
idade. Este estudo pode se tornar uma importante contribuicdo para direcionar a promocao de

salide biopsicossocial e a reabilitacdo funcional e psicoldgica adequada para essa populacéo.

Materiais e Métodos
Desenho e Participantes

Trata-se de um estudo transversal comparativo. As criangas foram recrutadas e avaliadas
no Ambulatorio e no Centro de Tratamento de Onco-Hematoldgico Infantil (CETOHI) do
Hospital Regional de Mato Grosso do Sul (HRMS). Foram avaliadas 50 criancas com LLA, de
ambos 0s sexos, com idade entre 4 e 7 anos, sendo 25 criangas em tratamento quimio e/ou
radioterapico (grupo experimental) e 25 que ja terminaram o tratamento (grupo controle).

Foram incluidas somente as criancas que realizavam o acompanhamento e/ou
tratamento ambulatorial. Nao foram incluidas criancas com diagnostico clinico de disturbios
osteomioarticulares ou cognitivos associados.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFMS
(parecer no. 2.407.274, 2017). Os pais e/ou responsaveis autorizaram a participacdo das
criancas no estudo através da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, assim

como as criancas tiveram livre direito a escolha através do Termo de Assentimento.

Instrumentos de Avaliacédo

Os instrumentos de avaliacdo utilizados no estudo foram o Inventério de Avaliacdo
Pediatrica de Incapacidade (PEDI)° e a Escala de Qualidade de Vida da Crianca (AUQEI)?°.

O PEDI € um instrumento traduzido, adaptado e validado para o Brasil por Mancini
(2005)%. Tem objetivo de avaliar aspectos funcionais do desenvolvimento da crianca de 6
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meses a 7 anos e 6 meses de idade. O questionario pode ser aplicado através da observacdo
direta durante a execucéo das tarefas, por julgamento clinico ou de entrevista com o cuidador.
O teste é composto por 3 partes. A parte | é destinada ao retrato da funcionalidade da crianca
em ambiente domeéstico, referindo-se ao cumprimento de tarefas e atividades cotidianas em trés
areas: autocuidado, mobilidade e fungdo social. Para cada item, € atribuido escore 1 se a crianga
for apta a executar a atividade, ou escore 0 se ndo for capaz. A parte Il expressa a quantidade
de auxilio proporcionado pelo cuidador nas mesmas areas. Neste caso, cada item é pontuado
em uma escala ordinal, que varia de 5 (se a tarefa for executada de forma independente pela
crianca) a 0 (se a crianca necessitar de total assisténcia e apoio para a execucao da tarefa). Por
fim, a parte 111 verifica se a crianga se utiliza de alguma modificacdo do ambiente doméstico
com o intuito de facilitar a execucdo ou o desempenho de suas atividades. Nao ha escala
quantitativa nessa parte?'. No presente estudo foram utilizadas apenas as areas de autocuidado
e mobilidade das partes I e I, sendo considerado o escore bruto. Quanto maior o escore, melhor
0 desempenho da crianca nas habilidades funcionais e maior sua independéncia nas atividades
de vida diaria (AVDs) em relacdo ao cuidador. O escore normativo foi utilizado para classificar
o desempenho funcional das criancas na faixa etaria estudada, sendo identificado a partir da
transformacdo do escore total bruto baseado na padronizagdo da escala. Uma vez obtido, é
considerado normal entre 30 e 70, sendo que abaixo de 30 é classificado como atraso ou
desempenho significativamente inferior ao esperado para a idade, enquanto um escore acima
de 70 corresponde a desempenho significativamente superior ao esperado?’.

O questionario AUQEI é um instrumento padronizado e validado para o Brasil por
Assumpcao Jr et al. (2000)??, para criancas de 4 a 12 anos. Possui 0 intuito de avaliar a sensagio
subjetiva de bem-estar e é composto de 26 questdes abrangendo os dominios: autonomia, lazer,
funcbes e familia. A satisfacdo da crianca é analisada a partir de 4 figuras (faces
correspondentes aos estados “muito triste”, “triste”, “feliz” ¢ “muito feliz”’) que sdo associadas
a diversos dominios da vida, por meio de 26 questdes que exploram relacfes familiares e
sociais, atividades, satde, funcdes corporais e separacao. Para a quantificacdo dos resultados,
sdo atribuidos valores de 0 a 3 para cada questdo, sendo 0 para “muito triste”, 1 para “triste”, 2
para “feliz” e 3 para “muito feliz’. Os dados obtidos sdo pontuados através da soma das
pontuacgdes por item, sendo que essa soma pode variar de 0 a 78. O ponto de corte é 48, sendo
0s menores valores associados a uma qualidade de vida prejudicada e, os valores maiores ou

iguais a 48, a uma qualidade de vida satisfatoria®.
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Procedimentos

Os dados pessoais da crianca (nome, sexo, idade, data de nascimento, moradia e série
escolar) e do responsavel (nome, sexo, parentesco com a crianga e escolaridade) foram
coletados seguindo o formulario de pontuacdo inicial do PEDI.

As avaliacGes foram realizadas em um Gnico momento, com uma duracdo total de,
aproximadamente, 60 minutos. Os participantes do grupo controle eram avaliados na sala de
espera do Ambulatério do HRMS e os do grupo experimental, na sala de quimioterapia ou na
Brinquedoteca do CETOHI do HRMS.

O PEDI foi aplicado ao cuidador, no formato de entrevista. Posteriormente, o AUQEI
foi aplicado a crianca, finalizando a avaliacdo. Ambos os questionarios foram empregados de
acordo com as normas e exigéncias de cada um, assim como 0s resultados encontrados foram

interpretados conforme as instrugdes e referéncias de cada instrumento.

Variaveis e Analise Estatistica

A Capacidade Funcional e a Qualidade de Vida, mensuradas por meio do PEDI e do
AUQEI, respectivamente, foram consideradas variaveis dependentes primarias.

A analise estatistica foi realizada por meio do programa SPPS 23.0, respeitando-se 0s
pressupostos de normalidade (Shapiro-Wilk) e homogeneidade (Levene). Para a capacidade
funcional foram considerados os valores médios dos escores brutos das &reas de autocuidado e
mobilidade nas Partes | e Il do PEDI em cada grupo; para a qualidade de vida, foram
considerados os valores médios da somatdria de pontos em cada grupo. O teste de Mann-
Whitney foi utilizado para comparar os grupos (tratamento x pds-tratamento) quanto ao
AUQEI, e ANOVA One Way foi aplicada para comparacao entre 0s grupos quanto ao PEDI.
Foi adotado nivel de significancia a de 5% para as anélises.

Resultados
Caracteristicas da amostra

N&o houve diferencas entre o grupo experimental e o grupo controle para as principais
caracteristicas da amostra, exceto para o tempo de interrupc¢éo do tratamento, maior no grupo

controle (Tabela 1).
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Tabela 1 - Caracterizagcdo da amostra

Caracteristicas €12 e P
M £ DP M £ DP

Idade (anos) 5,68+1,10 5,84+0,94 0,585

Escolaridade (anos de estudo) 1,28+0,97 1,24+0,59 0,862

Tempo de tratamento (anos) 2,2+1,11 2,72+1,20 0,121

Tempo de interrupcdo do tratamento (meses) * 7,52+3,83 0,000

M = média; DP = desvio padrdo; GE = grupo experimental; GC = grupo controle. *N&o se aplica. Sexo: 13 meninas
e 12 meninos no GC e 14 meninos e 11 meninas no GC.
Fonte: Propria autora.

Qualidade de vida

N&o houve diferencas entre o grupo experimental e o grupo controle na pontuacdo do
AUQEI. Ambos os grupos apresentaram qualidade de vida abaixo da pontuacdo de corte
(Tabela 2).

Tabela 2 - Escores da Escala de Qualidade de Vida da Crianga (AUQEI)

AUQEI wiop  weop "
Autonomia 6,12+2,74 7,52%3,61 236,000 0,135
Lazer 12+3,31 10,84+3,36 242,000 0,168
Funcéo 9,64+2,59 10,88+2,60 219,500 0,068
Familia 10,04+3,22 10,80+2,06 250,5000 0,221
Total 37,58+6,56 40,04+5,16 243,000 0,175

GE = grupo experimental; GC = grupo controle; M = média; DP = desvio padréo.
Fonte: Propria autora.

Desempenho funcional

N&o houve diferencas entre 0s grupos nos escores brutos do PEDI (Tabela 3; Figura 1).
Ambos 0s grupos apresentaram predominantemente desempenho funcional atrasado

considerando-se 0s escores normativos (faixa de normalidade entre 30 e 70) (Tabela 4).
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Tabela 3 - Escores brutos no Inventario de Avaliagdo Pediétrica de Incapacidade (PEDI)

Area do PEDI GE GC F p
M=DP M=DP
Habilidades funcionais Autocuidado  47,04+8,36 44,60+8,29 1,072 0,306
Mobilidade  42,84+5,97 45,56+7,63 1,970 0,167
Assisténcia do cuidador  Autocuidado  31,84+4,73 30,1245,65 1,359 0,249
Mobilidade  29,44+3,99 28,32+3,80 1,032 0,315

GE = grupo experimental; GC = grupo controle; M = média; DP = desvio padrao.
Fonte: Propria autora.

Figura 1 - Escores brutos médios no Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade
(PEDI) por grupo
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Fonte: Propria autora.

Tabela 4 - Escores normativos abaixo do esperado para idade no Inventario de Avaliacdo
Pediatrica de Incapacidade (PEDI)

Area do PEDI GE GC
(N=25) (N=25)
Habilidades funcionais  Autocuidado 23 (92%) 25 (100%)
Mobilidade 24 (96%) 22 (88%)
Assisténcia do cuidador ~ Autocuidado 5 (20%) 8 (32%)
Mobilidade 19 (76%) 21 (84%)

GE = grupo experimental; GC = grupo controle.
Fonte: Propria autora.
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Discussao

O presente estudo teve por objetivo comparar a capacidade funcional e a qualidade de
vida entre criancas com LLA em tratamento com quimioterapia e/ou radioterapia e criangas
sem o tratamento, de 4 a 7 anos de idade. Ndo foram encontradas diferencas entre 0s grupos,
tanto na analise do AUQEI quanto do PEDI.

Primeiramente, é importante salientar que 0s grupos se apresentaram homogéneos em
relacdo a idade, sexo, tempo de tratamento e escolaridade. Apenas o tempo de interrup¢do do
tratamento divergiu deste padréo. Entretanto, este € um dado esperado, uma vez que apenas as
criancas do grupo controle ndo estavam mais em tratamento. Estas informacdes indicam que
tais fatores ndo influenciaram os resultados encontrados.

N&o houve diferenga entre os grupos na analise do PEDI. Entretanto, a similaridade dos
escores entre 0s grupos, inclusive de resultados que expdem um desempenho funcional
prejudicado, indicam a severidade do comprometimento gerado pela LLA e seu tratamento
independentemente do tempo de interrupcdo do mesmo, desde que pelo menos a interrupgéo
tenha ocorrido ha menos de cerca de 11 meses. A literatura evidencia que a perda gradual da
capacidade funcional, se da por influéncia de sintomas como fadiga crénica e dor articular, que
reduzem a pratica de atividades de vida diaria e afetam a mobilidade da crianca®® 24, A potencial
neurotoxicidade das terapias antineoplasicas em conjunto com o atual estado maturacional do
sistema nervoso do individuo, atingem alguns dominios como o funcionamento viso-motor e
executivo e a velocidade de processamento de informagdes®. Alterages na forga muscular e na
flexibilidade, que acarretam déficits motores, também sdo advindas do tratamento
farmacoldgico, como na prescricao de corticosteroides®. Nesse sentido, ha relagio com o futuro
desenvolvimento cerebral da crianga, visto que os efeitos tardios da doenca e de seus
tratamentos incluem o prejuizo da neuroplasticidade®.

Similarmente ao presente estudo, Hartman et al. (2013)* encontraram a capacidade
funcional reduzida em criancgas entre 9 e 18 anos de idade que completaram o tratamento ha
mais de 5 anos, apesar de ter havido melhora da performance motora. Segundo os autores, ndo
h& uma maneira efetiva de distinguir se 0s comprometimentos em longo prazo se ddo pela
doenca ou pelas formas de tratamento, sendo necessario um acompanhamento longitudinal para
identificar os principais déficits manifestados por essa populagdo. San Juan et al. (2008)%°
identificaram a diminuicdo da funcionalidade global de criancas com LLA, de 4 a 12 anos de
idade, em comparagdo a criangas saudaveis na mesma faixa etaria. Em complemento, a reviséo

sistematica de Van Brussel et al. (2005)% verificou a aptiddo fisica de criancas com LLA
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diminuida em todos os estudos em comparagdo a criangas saudaveis, de 7 a 19 anos de idade,
refletindo diretamente na qualidade de vida e nos niveis de fadiga e, consequentemente,
afetando a funcionalidade global da crianca.

Também ndo houve diferencas entre os grupos na avaliacdo da qualidade de vida pelo
AUQEI. O desempenho no questionario AUQEI, no entanto, indica uma qualidade de vida
prejudicada em ambos 0s grupos. Isto sugere que mesmo sendo criangas em diferentes estagios
da LLA, os efeitos causados por ela e por seus tratamentos geraram prejuizos ao bem estar
biopsicossocial, 0 que naturalmente afeta a qualidade de vida. Os dominios contidos no AUQEI
permitem obter um perfil de satisfacdo da crianca a partir de diversas situagdes. As questdes
relativas a independéncia e relagdes interpessoais sao representadas pelo item “autonomia”. O
atual cenario social ndo empodera a criangca como protagonista de seus interesses, e tal contexto
é reforcado diante de uma situacio de adoecimento??. Tal dominio apresentou-se com a menor
pontuacéo, evidenciando o impacto dessa imposi¢do familiar como mecanismo protetivo, na
vida da crianga. As demais questdes, como as relativas as férias, as brincadeiras e as relacées
familiares, possuem uma relagdo importante com a rotina médica e de proximidade com os pais,
e compdem os dominios “lazer”, “fungdo” e “familia”. Bezerrra, Oliveira e Maia (2016)%’
identificaram que a reducéo da qualidade de vida, mensurada pelo AUQEI, se correlaciona ao
estresse em criancas hospitalizadas por doenca renal cronica, com idade entre 6 e 12 anos. Uma
vez que criangas com LLA possuem alteragcdes no desempenho funcional e sdo submetidas
constantemente a exames, consultas médicas e possivelmente sofrem apreensdo pessoal e
familiar, acreditamos que no presente estudo tal rotina tenha contribuido no prejuizo da
qualidade de vida. Vetsch et al. (2018)%8, em sua reviséo sistematica identificaram, em grande
parte dos estudos analisados, uma qualidade de vida prejudicada em sobreviventes da LLA de
idade variavel (5 a 54 anos) quando comparados a individuos saudaveis, principalmente nos
dominios psicossociais. Em contrapartida, Aznar et al. (2018)* verificaram uma melhor
qualidade de vida em adultos sobreviventes da LLA quando comparados a populacdo geral,
utilizando como instrumento de avaliagdo o questionario SF-36 (36-Item Short Form Health
Survey), que, diferente do AUQEI, ndo é voltado para a populagdo pedidtrica e, portanto,
abrange dominios mais complexos. Tais individuos apresentaram alta prevaléncia de
comorbidades cronicas associadas, que sdo advindas do tratamento oncologico recebido. No
entanto, a percepcao de qualidade de vida foi avaliada de maneira positiva, sobressaindo-se em
relacio a média da populagio geral?®. Em suma, a similaridade dos resultados entre os grupos
no presente estudo aponta a significancia da repercussao fisica e psicolégica gerada durante

todo o processo de reabilitacdo oncoldgica em criangas com LLA, mesmo alguns meses apos a
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interrupcdo do tratamento. Ao avaliar a qualidade de vida de pacientes oncoldgicos, é
necessario considerar a subjetividade de seus sintomas, sejam esses fisicos ou psicoldgicos, e 0
impacto destes no bem-estar do individuo, considerando que a percepcdo de salde se da de
maneira particular, e é construida de acordo com as experiéncias pessoais do individuo?,

E importante enfatizar que o fato de a avaliagdo das criancas ter sido pontual ¢ uma
limitacdo deste estudo. Apesar disso, a analise pontual com o tempo de tratamento variavel,
realizada no presente estudo, permite uma visdo ampliada do perfil dessas criancas e pode servir
de base para uma avaliacdo integral da crianca oncolégica. Um estudo futuro com
acompanhamento longitudinal, do momento em que o tratamento € iniciado até sua finalizag&o,
possibilitara identificar com maior consisténcia o desempenho funcional e a possivel variacdo
da performance durante esse periodo.

Por fim, deve-se ressaltar a importancia de estudos que comparem a funcionalidade e a
qualidade de vida em criangas durante e ap0s o tratamento oncoldgico, utilizando-se de diversas
ferramentas avaliativas para se atestar as possibilidades de comprometimento, analisando a
crianca de forma mais integral e, principalmente, em suas particularidades. O acompanhamento
multidisciplinar é uma ferramenta necessaria para minimizar os efeitos do tratamento

oncoldgico em curto e longo prazos.

Concluséao

Em conclusédo, o desempenho funcional e a qualidade de vida ndo expressaram diferenca
significativa quando comparados entre criancas com LLA em tratamento com quimioterapia
e/ou radioterapia e criancas sem o tratamento na faixa etaria de 4 a 7 anos de idade. No entanto,
todas as criangas apresentaram-se prejudicadas nesses desfechos. Sugere-se que isso se deve
aos prejuizos funcionais e psicossociais advindos da LLA e de seus tratamentos (quimio e
radioterapicos), seja no momento do tratamento oncologico ou ap06s sua conclusao e a remissao

da doenca.
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