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RESUMO

Introdugao: A leucemia ¢ o tipo de neoplasia mais comumente diagnosticada em criangas no mundo, afetando-as em um periodo
critico do desenvolvimento neuropsicomotor. Estando diagnosticadas com uma doenga ameacadora da vida, essas criangas necessitam,
concomitantemente aos cuidados curativos, de cuidados paliativos. Objetivo: Avaliar a funcionalidade de criangas com leucemia durante
o tratamento quimioterdpico e compard-la no inicio e depois de um ano de tratamento em curso. Método: Estudo de corte transversal,
do tipo observacional analitico, com 37 criangas avaliadas por meio de entrevista com os pais, utilizando um formuldrio de pesquisa ¢ o
Inventdrio de Avaliagio Pedidtrica de Incapacidade (PEDI). A andlise estatistica foi realizada pelos testes # de Student e de Mann-Whitney.
Resultados: Nio foram encontradas diferencas estatisticamente significantes entre a funcionalidade de criangas no inicio e depois de
um ano de tratamento, estando todas com a funcionalidade abaixo do esperado para a faixa etdria. Conclusdao: Como forma de evitar
possiveis atrasos e/ou déficits irreversiveis no desenvolvimento dessas criangas, sugere-se a criagio de um programa de reabilitagio em

cuidados paliativos nos servicos especializados para cuidar desse publico desde o diagnéstico.
Palavras-chave: leucemia/tratamento farmacoldgico; avaliagio da deficiéncia; cuidados paliativos; crianca.

ABSTRACT

Introduction: Leukemia is the most common type of neoplasm diagnosed
in children in the world, affecting them in a critical period of their neuro-
psychomotor development. Once diagnosed with a life-threatening disease,
those children need palliative care concurrently with curative care. Objective:
Assess the functionality of children with leukemia during chemotherapy
treatment and compare it at the beginning and after one year of ongoing
treatment. Method: Cross-sectional observational analytical study with 37
children evaluated with interviews performed with their parents, utilizing
an investigation form and the Pediatric Evaluation Disability Inventory
(PEDI). The statistical analysis was carried out with Student’s t-test and
Mann-Whitney test. Results: The results indicated there were no statistically
significant differences in their functionality before and after 1-year treatment
and all of them presented functionality bellow the expected for the age range.
Conclusion: It is suggested the creation of a palliative care rehabilitation
program for this group since the diagnosis as a way to avoid delays and/or
irreversible deficits in the development of these children.

Key words: leukemia/drug therapy; disability evaluation; palliative care;
child.

RESUMEN

Introduccién: La leucemia es el tipo de neoplasia que se diagnostica con
mayor frecuencia en nifios de todo el mundo y los afecta en un perfodo
critico del desarrollo neuropsicomotor. Al ser diagnosticados con una
enfermedad potencialmente mortal, estos nifios necesitan cuidados curativos
concomitantes, cuidados paliativos. Objetivo: Evaluar la funcionalidad de
los nifios con leucemia durante el tratamiento de quimioterapia y compararla
al inicio y después de un afio de tratamiento en curso. Método: Se trata
de un estudio transversal, tipo analitico observacional, donde se evalué a
37 nifos a través de entrevistas con los padres, utilizando un formulario
de encuesta y el Inventario de Evaluacién de la Discapacidad Pedidtrica
(PEDI). El andlisis estadistico se realizé utilizando la prueba t de Studenty la
prueba de Mann-Whitney. Resultados: En los resultados, no se encontraron
diferencias estadisticamente significativas entre la funcionalidad de los nifios
al inicio y al afio de tratamiento, todos con una funcionalidad por debajo
de lo esperado para su grupo de edad. Conclusién: Como forma de evitar
posibles retrasos y/o déficits irreversibles en el desarrollo de estos nifios, se
sugiere la creacién de un programa de rehabilitacién en cuidados paliativos
en servicios especializados para atender a este publico desde el diagnéstico.
Palabras clave: leucemia/tratamiento farmacolégico; evaluacién de la
discapacidad; cuidados paliativos; nifio.
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INTRODUCAO

O cincer infantojuvenil (de 0 a 19 anos) afeta,
principalmente, as células do sangue e dos tecidos
de sustentagio, sendo os tipos mais frequentes as
leucemias, os tumores do sistema nervoso central (SNC)
e os linfomas'. A leucemia ¢ o tipo de neoplasia mais
comumente diagnosticada em criangas com menos de
5 anos de idade no mundo e em menores de 14 anos
no Brasil®. As leucemias se dividem em linfoides ou
mieloides (de acordo com a célula sanguinea afetada) e
agudas ou cronicas (dependendo da velocidade de sua
evolugdo)'. Ainda com etiologia desconhecida e de dificil
estabelecimento, essa doenca afeta as criancas em um
periodo critico do desenvolvimento humano, essencial
para a aprendizagem neuropsicomotora®*.

Apesar de o cAncer ser a primeira causa de morte por
doenga nio infecciosa em criangas e adolescentes (de 1 a
19 anos) no Brasil, contabilizando 8% delas, segundo o
Instituto Nacional de CAncer José Alencar Gomes da Silva
(INCA)', houve um progresso importante no tratamento
de cAncer para esse publico. Nos tltimos 50 anos, o avanco
terapéutico obtido resultou em uma taxa de cura em torno
de 80% para criangas com leucemia linfoide aguda (LLA)
(tipo mais comum na infincia)"’. Isso culmina em uma
alta taxa de sobreviventes, populagdo esta que precisa de
uma equipe multidisciplinar de cuidado que atenda as
necessidades preventivas, curativas ¢ paliativas de forma
adequada para que se tenha boa qualidade de vida desde
o diagndstico até depois do tratamento®”.

Mesmo havendo poucas evidéncias na literatura de
que a reabilitacio multidisciplinar tenha um impacto
significante na funcionalidade de criancas com cincer,
estudos recentes apontam que um programa de reabilitacio
precoce em adultos beneficia esses pacientes®’. E proposto
que esse programa esteja inserido nos cuidados paliativos
que a crianga deve receber desde o momento do
diagndstico de cAncer concomitantemente aos cuidados
curativos®.

As funcoes do corpo (mentais, sensoriais, da fala,
sistémicas, de mobilidade e de pele) integradas a
capacidade do individuo de realizar atividades relevantes
da rotina didria, permitindo sua participac¢io na
sociedade, sio consideradas funcionalidade’. Avaliar
esses aspectos em criangas com cAncer e em tratamento
¢ importante, uma vez que, além da doenca em si, a
prdpria quimioterapia pode ser debilitante, influenciando,
assim, o desenvolvimento adequado e o aprendizado
neuropsicomotor dessas criancas®.

A respeito disso, um estudo realizado nos Estados
Unidos da América (EUA)' chama a atengio para
o risco de alteragbes nas fungbes neurocognitivas de

Revista Brasileira de Cancerologia 2022; 68(3): e-142249

criangas com leucemia em tratamento quimioterdpico
em razdo de possiveis leucoencefalopatias. Efeitos agudos
e/ou cronicos afetando o SNC e as fun¢bes mentais
sao preocupagodes importantes atualmente, visto que
dificuldades cognitivas ji foram reportadas em criancas
que realizaram esse tratamento, além de convulsoes,
deméncias e modificacbes em neuroimagens por causa
da toxicidade da quimioterapia'®'2.

Tais alteragbes neurocognitivas afetam diretamente
o desenvolvimento neuropsicomotor das criancas, que
passam a precisar de acompanhamento e estimulagio
especificos. Sabe-se que criangas com atraso no
desenvolvimento pouco participam de suas atividades
didrias e se comunicam de forma menos efetiva, nio
sabendo ou nao conseguindo expressar o que sentem ou
desejam, o que pode dificultar a rotina de tratamento e
aumentar a sobrecarga do cuidador®.

Diante da necessidade de identificar atrasos
neuropsicomotores precocemente para iniciar o
acompanhamento de criancas diagnosticadas com
leucemia, considerando também a alta taxa de sobrevivéncia
desse publico, esta pesquisa teve o objetivo de avaliar a
funcionalidade global (considerando autocuidado,
mobilidade e fungao social) desses pacientes em tratamento
quimioterdpico, com vistas a analisar o impacto do tempo
de quimioterapia nessa funcionalidade.

METODO

Trata-se de um estudo de corte transversal, analitico,
realizado no Setor de Oncologia Pedidtrica do Instituto
de Medicina Integral Professor Fernando Figueira
(IMIP), localizado em Pernambuco, referéncia nacional
e internacional no tratamento do cAncer infantil'“.

A pesquisa foi desenvolvida no perfodo de maio de
2018 a fevereiro de 2019. Foram avaliadas criangas que
obedecessem aos seguintes critérios de inclusio: ter entre
3 e 6 anos de idade, ser diagnosticada com leucemia, estar
realizando tratamento quimioterdpico e sendo atendida
no IMIP.

Tendo em vista que criangas sio diagnosticadas
com leucemias aproximadamente entre 2 e 4 anos de
idade, e essa avaliacdo engloba criangas entre 6 meses e
7 anos e meio de idade, optou-se por realizar este estudo
com criangas entre 3 ¢ 6 anos j4 diagnosticadas ¢ em
tratamento, pois, nesse intervalo, a crianca estd iniciando
a vida escolar (pré-escola)’®, deixando, entio, todas na
mesma fase de desenvolvimento.

Foram excluidas do estudo criangas com comorbidades
preexistentes & leucemia, como sequelas neuroldgicas,
déficits cognitivos e/ou motores, problemas cardiacos,
sindromes genéticas e comprometimento visual.



A populagio foi dividida em dois grupos, de acordo
com o tempo de tratamento quimioterdpico: grupo 1
(G1) - formado por criancas com diagndstico de leucemia
que realizavam quimioterapia havia menos de um ano
durante o periodo de coleta; grupo 2 (G2) — formado
por criancas com o mesmo diagndstico, mas que estavam
em tratamento havia um ano ou mais durante o periodo
de coleta.

Em ambos os grupos, a amostra foi selecionada por
conveniéncia, e as coletas foram desenvolvidas de acordo
com a demanda, a frequéncia e a assiduidade de pacientes
no servico ambulatorial do local da pesquisa. Foram
coletadas as informacées de todas as criancas com o perfil
proposto que estiveram em tratamento durante o periodo
de coleta de dados da presente pesquisa.

A pesquisa foi realizada por meio de entrevista com os
pais ou cuidador principal em sala reservada para esse fim.
Foi aplicado, apés assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), o formuldrio de pesquisa
para caracterizagio da amostra e, em seguida, utilizado o
Inventdrio de Avalia¢io Pedidtrica de Incapacidade — do
inglés, Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI),
versao original norte-americana'®.

A versdo brasileira do PEDI foi adaptada por
Mancini®, validada no Brasil e pode ser realizada com pais
de criangas de 6 meses a 7 anos e meio. E constituida por
trés dreas de desempenho a serem avaliadas: autocuidado,
mobilidade e func¢io social. Cada uma dessas 4reas
serd analisada em trés partes: “habilidades funcionais”,
“assisténcia do cuidador” e “modificacées”"”.

Em “habilidades funcionais”, cada item ¢ avaliado com
escore 0 (zero) se a crianga néo for capaz de desempenhar
a atividade ou 1 (um), se ela for capaz. Em “assisténcia
do cuidador”, pode-se atribuir um valor de 0 a 5 &
quantidade de ajuda dada pelo cuidador (0 - total; 1 —
mdaxima; 2 — moderada; 3 — minima; 4 — supervisio; 5
- independente)”. O somatério dos itens de cada escala
resulta no escore total, que pode ser convertido em escore
normativo e/ou continuo.

A parte “modificagbes” nio foi considerada nesta
pesquisa. De todos os escores que o instrumento
viabiliza, o normativo foi o usado no presente estudo. Ele
informa sobre o desempenho por idade, considerando o
desenvolvimento tipico. O escore normativo entre 30 ¢ 70
indica que a crianca apresenta desenvolvimento adequado
para a faixa etdria, enquanto valores menores do que 30
indicam atraso'’.

Para a observacio de dados, andlises descritivas
foram realizadas para as condigbes socioecondmicas, e
o Programa SigmaStat 4.0° foi utilizado para os cdlculos
estatisticos, realizados com as variaveis (escores normativos
extraidos do PEDI) dos dois grupos. Para informar
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se a distribuicdo das varidveis entre os dois grupos foi
paramétrica ou nio, foi utilizado o teste de Kolmogorov-
-Smirnov. Apds esse resultado, foram utilizados o teste
t de Student para comparar varidveis com distribuicao
paramétrica e o teste de Mann-Whitney para comparar
as varidveis com distribuigio nio paramétrica (p<0,05).

Este projeto foi submetido ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do IMIP, de acordo com a Declaragdo de
Helsinque ¢ com a Resolugido n.c 466/12" do Conselho
Nacional de Satide do Ministério da Satdde do Brasil,
referente a pesquisas com seres humanos, com aprovagio
por meio do parecer nimero 2.836.582 ¢ CAAE
91196318.6.0000.5201.

RESULTADOS

Foram avaliadas 37 (100%) criancas, sendo 18
(48,65%) do G1 €19 (51,35%) do G2, a quase totalidade
diagnosticada com LLA, com exce¢io de uma crianca do
G2, com diagnéstico de leucemia mieloide aguda (LMA).
No G1, 15 criangas eram do sexo masculino, enquanto
o G2 foi formado por oito criangas desse mesmo sexo
(Tabela 1).

Das 37 criangas em tratamento no servico de oncologia,
27 nio residiam na capital, e 25 nao estavam frequentando
creche ou escola. As criangas que nao estavam matriculadas
na escola no momento da coleta, mas ji estudavam
antes, pararam de ir em razdo do tratamento (17 das
25 que nio estavam na escola ou creche). As que nunca
estiveram matriculadas em escola ou creche iniciaram o
tratamento antes dos 4 anos de idade, quando ainda nio
tinham alcangado a idade pré-escolar'®, e nunca foram a
creche (Tabela 1).

Ao ser calculada a renda per capira da populacio em
estudo, todas as familias estavam abaixo de um saldrio
minimo, estando 16 delas abaixo da linha de indigéncia

Tabela 1. Distribuicdo das frequéncias dos dados sociodemogréficos
de criancas com menos de um ano de tratamento (G1) e criancas
com um ano de tratamento ou mais (G2). Recife, 2019

Categorias G1 % G2 %
9 (n=18) (n=19)
R Feminino 16,7 57,9
Género .
Masculino 83,3 421
Frequéncia Frequenta 11,1 52,6
na escola  Ngo frequenta 88,9 47,4
Recife 27,8 26,3
Local de .
residéncia Outra cidade 722 73,7

de Pernambuco

Legendas: G1 = menos de 1 ano de tratamento; G2 = 1 ano ou mais de
tratamento.
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(menos que % do saldrio-minimo) e 17 abaixo da linha
de pobreza (menos de ¥4 saldrio-minimo)". A maioria
das familias estava recebendo algum tipo de beneficio do
governo, porém ainda tinham seis do G1 e duas do G2
sem qualquer auxilio.

Apés aplicagao do teste de Kolmogorov-Smirnov,
constatou-se que as dreas “habilidades funcionais —
funcio social” e “assisténcia do cuidador — autocuidado”
apresentaram distribui¢do paramétrica (comparagio
entre os grupos feita por meio do teste £ de Student); ¢ as
demais dreas tiveram distribui¢io ndo paramétrica, sendo
a comparagio realizada pelo teste de Mann-Whitney
(Tabela 2).

Quando contabilizados os resultados do PEDI dos
G1 e G2, para ambos os grupos, o nimero de criancas
com atraso foi maior em relagdo aquelas com resultado
adequado ao teste (funcionalidade esperada para a idade),
exceto para a drea “assisténcia do cuidador — autocuidado”
no G2, em que apenas sete criangas apresentaram atraso
(Tabela 2). Ou seja, o atraso esteve presente nos dois
grupos, e nio houve diferenca estatistica significante
entre eles.

Tabela 2. Comparacéo dos resultados do PEDI das criancas com
menos de um ano de tratamento e com um ano ou mais de tratamento.
Recife, 2019

G1 G2

Tratamento P

n(18) (%) n(19) f(%)
HF AU 6 33,3 8 42,1
adequado 0,126°
Atraso 12 66,7 11 57,9
HF MB 1 56 4 21
adequado 0,869%*
Atraso 17 94,4 15 79
HF FS 6 33,3 9 47,4
adequado 0,186
Atraso 12 66,7 10 52,6
Ac AU 7 38,9 12 63,2
adequado 0,062
Atraso 11 61,1 7 36,8
Ac mB 5 27,8 6 31,6
adequado 0,824"
Atraso 13 72,2 13 68,4
ACFS 8 444 8 42,
adequado 0,514°
Atraso 10 55,6 11 57,9

Legendas: G1 = criancas com menos de 1 ano de tratamento; G2 = criangas com
1 ano ou mais de tratamento; HF AU = habilidades funcionais — autocuidado;
HF MB = habilidades funcionais — mobilidade; HF ES = habilidades funcionais
— fungao social; AC AU = assisténcia do cuidador — autocuidado; AC MB =
assisténcia do cuidador — mobilidade; AC FS = assisténcia do cuidador - fungio
social; f = frequéncia; o = teste ¢ de Student; P = teste de Mann-Whitney.
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Na Tabela 3, podem ser observados os valores das
médias aritméticas dos resultados do teste PEDI de ambos
os grupos, percebendo que a maioria se apresenta abaixo de
30, valor que configura atraso no desenvolvimento. Apenas
em duas 4reas, “assisténcia do cuidador — autocuidado”
e “assisténcia do cuidador — funcio social”, a média foi
31,253 € 30,800, respectivamente, ambas no G2.

Tabela 3. Médias aritméticas dos resultados do PEDI das criancas
com menos de um ano de tratamento e com um ano ou mais de
tratamento. Recife, 2019

Tratamento G1 G2
HF AU 19,822 25,516
HF MB 13,800 16,684
HF FS 23,194 28,953
AC AU 24,544 31,253
AC MB 20,772 22,263
AC FS 24,428 30,800

Legendas: G1 = criangas com menos de 1 ano de tratamento; G2 = criangas com
1 ano ou mais de tratamento; HF AU = habilidades funcionais — autocuidado;
HF MB = habilidades funcionais — mobilidade; HF ES = habilidades funcionais
~ fungao social; AC AU = assisténcia do cuidador - autocuidado; AC MB =
assisténcia do cuidador — mobilidade; AC FS = assisténcia do cuidador - fungio
social.

DISCUSSAO

Por meio da comparagio dos escores normativos do
PEDI entre ambos os grupos, nio se identificou diferenca
estatistica significante entre eles, apontando que o tempo
de tratamento nio influenciou na funcionalidade dessas
criancas. O que foi possivel perceber é que as criangas
deste estudo, diagnosticadas com leucemia, entre 3 ¢ 6
anos de idade, independentemente da fase de tratamento,
apresentaram atraso na funcionalidade global ou
desempenho significativamente inferior ao de criangas da
mesma faixa etdria que ndo tém cincer. Isso nos alerta para
uma intervengao especifica para esse grupo de individuos.

A primeira drea de desempenho em que se pode
perceber maior nimero de criangas com atraso, em ambos
os grupos, foi a de “mobilidade”. Esse dado foi observado
tanto na parte de “habilidades funcionais”, como em
“assisténcia do cuidador”, o que faz sentido, pois, se a
crianca nio consegue fazer (habilidade funcional), o
cuidador tende a dar mais auxilio (assisténcia do cuidador),
mantendo o atraso nas duas partes avaliadas. Isso acontece
possivelmente por causa dos efeitos adversos trazidos pela
doenga e pelo tratamento, como o cansago ¢ a fadiga, que
afetam a participagdo das criancas em suas atividades®.
Associado a isso, hd a superprotecio que os pais comegam
a ter pelos filhos durante o tratamento, muitas vezes



por medo de perdé-los ou por tentar compensar todo o
sofrimento vivenciado pela crian¢a no tratamento. Ao
superprotegé-los, passam a privi-los de experiéncias como
deambulacio independente e exploracio do ambiente?!.

A segunda 4rea de desempenho em que foi identificado
o maior nimero de atraso foi a de “autocuidado”. Na
faixa etdria estudada, as criancas estao desenvolvendo as
habilidades necessdrias para realizagdo das atividades do
dia a dia, o que pode ser interrompido em virtude das
consequéncias da doenca e do tracamento, como internacoes
frequentes, astenia, dor e perfodos de debilitagio,
que impactam a rotina e tendem a impossibilitar a
experimentagio e o treino dessas habilidades’. Somado a
isso, mais uma vez pode-se ter a influéncia da superprotecio
dos pais, que preferem realizar as atividades sem a
participagio da crianca, no intuito de poupi-la do esforgo?'.

A terceira e tltima 4rea de desempenho avaliada foi
“funcdo social”. Apesar de também ter demonstrado
atraso, foi a drea na qual observou-se o menor nimero
de criangas abaixo do esperado para a idade. Isso,
provavelmente, deve-se ao fato de o ambiente e as préprias
instalacoes fisicas do setor em estudo proporcionarem
interacio e convivéncia entre as criangas em tratamento.
Mesmo assim, os demais contextos estio prejudicados,
como a escola e 0 convivio com criangas que no estio em
tratamento, quando elas podem experienciar sentimentos
desconfortdveis de falta de pertencimento e medo de
nao serem aceitas*’. Como nio foram encontrados na
literatura estudos com a mesma avaliagio aplicada ao
contexto da oncologia pedidtrica, ndo é possivel comparar
os resultados.

Com relagdo aos dados sociodemogrificos, apesar
de haver mais criancas do sexo feminino no G2, se
considerados os dois grupos, houve uma predominéncia
do sexo masculino no total de participantes, ratificando
dados da literatura, que observa maior incidéncia de
leucemia em criancas do sexo masculino'?. Além disso, a
frequéncia de LLA também ¢é maior na primeira infincia
(menores de 5 anos), tendo um pico de incidéncia em
individuos entre 2 e 3 anos de idade. O diagndstico de
LMA ¢ mais incidente antes do primeiro ano de vida?,
0 que nio aconteceu com a Unica crianca com LMA do
estudo, que foi diagnosticada aos 4 anos e 6 meses.

Criancas diagnosticadas com cincer e com renda
per capita inferior a Y4 do saldrio minimo tém direito de
receber o Beneficio de Prestacio Continuada (BPC)%.
Seis das oito criangas no presente estudo que nao estavam
recebendo o beneficio se encaixam no perfil necessirio
para esse direito social. Estas, provavelmente, estavam
durante o processo burocrdtico de acesso, que pode ser
demorado?'. Diante da situagdo socioecondmica que vive
esse perfil de familias, receber o BPC torna-se condigio
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para a continuidade do tratamento, jd que a crianga precisa
ter um acompanhante em tempo integral (em geral a mae),
e este ndo poderd prover outra renda.

E importante ressaltar que o baixo nivel socioecondmico
da amostra do presente estudo (todas as familias tinham
renda abaixo de um saldrio minimo) pode ter influenciado
negativamente o desenvolvimento adequado dessas
criancas de forma prévia ao diagndstico oncoldgico.
Apenas 22,5% das criancas brasileiras avaliadas para
validagio do PEDI tinham nivel socioecondmico
semelhante ao da populagio aqui estudada’’.

Verificou-se que, no G1, apenas duas criangas estavam
frequentando a escola & época da aplicagio da escala. Das 16
que nio estavam indo para a escola, 11 deixaram de ir em
razao do inicio do tratamento. Isso acontece nesse periodo
principalmente porque a crianga estd mais presente na rotina
hospitalar, frequentemente precisando de ser internada ou
comparecer em ambulatério para quimioterapia, exames,
procedimentos e acompanhamento'. Além disso, nessa
etapa, a familia passa pelo impacto do diagnéstico e lida
com os estigmas ¢ com os medos associados ao cincer,
o que também pode dificultar o acesso a escola. Depois
de um ano, periodo médio de tempo em que as criangas
com LLA permanecem afastadas da escola??, dependendo
da resposta ao tratamento, as criangas recebem liberagao
médica e orientagio da equipe multidisciplinar para
frequentar a escola, deixando a familia e o paciente mais
Seguros para esse retorno.

No G2, foram observadas nove criangas sem frequentar
a escola. Destas, seis iam 2 escola antes do tratamento
quimioterdpico, e trés nunca foram matriculadas.
Apesar de ser minoria, pode-se considerar um niimero
significativo diante da amostra. Isso ocorre no grupo
estudado especialmente pelo fato de a maioria das criancas
ser natural de outra cidade, precisando passar muito
tempo viajando para chegar ao servigo de saide e/ou
alternar entre ir para casa e permanecer em casas de apoio
préximas ao hospital, alterando a rotina e dificultando a
frequéncia na escola.

Considerando as necessidades apontadas pelos
resultados do PEDI ¢ a populagio em estudo, torna-se
imprescindivel falar sobre cuidados paliativos e seu papel
na diminuicio do impacto da queda de funcionalidade
constatada pela avaliacio e na qualidade de vida desses
sujeitos.

Mesmo a maioria das publicagdes em cuidados
paliativos pedidtricos tratar a respeito da terminalidade,
pois essa abordagem foi inicialmente pensada com esse
propdsito®, estudos recentes sugerem que esses cuidados
devam ser iniciados imediatamente apés o diagndstico,
durante o curso da doenca e concomitante aos cuidados

curativos®>2°,
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Os cuidados paliativos devem englobar desde a
reabilitacdo até as medidas de conforto nos momentos
finais, caso a doenca nio evolua para a cura, passando
pela fase de manutengio da funcionalidade se necessdrio®.
Quando as criangas sio diagnosticadas com LLA,
nio é possivel prever as repercussoes das medidas
curativas no desenvolvimento delas. Por conta disso,
h4 a necessidade de avaliacio da funcionalidade desde

o inicio do tratamento®*%

¢ o enquadramento delas
em um programa terapéutico de cuidados paliativos
individualizado que objetive a manuten¢io e/ou melhora
de sua performance fisica, cognitiva, mental e/ou social
durante todo o tratamento, visto que ter tais habilidades
preservadas ou adequadas a nova realidade é essencial para
manter qualidade de vida, objetivo central dos cuidados
paliativos, possibilitando, assim, seu desenvolvimento
neuropsicomotor.

Estudos realizados com a populagio adulta comprovam
que um programa de reabilitacdo em individuos
diagnosticados com cancer, desde que feito de forma
precoce, melhora a funcionalidade ¢ a qualidade de vida
desses pacientes, bem como a adesio ao tratamento®’.
E importante que esse programa seja estruturado por
uma equipe interdisciplinar, pois, s6 assim, a crian¢a
serd considerada em todas as suas demandas complexas
e diversas relacionadas ao seu desenvolvimento e as
repercussoes da doenga®!>%¢.

CONCLUSAO

Independentemente do tempo de tratamento
quimioterdpico, a maioria das criancas avaliadas teve sua
funcionalidade global abaixo do esperado para a faixa
etdria. Considerando as chances elevadas de cura do cancer
infantil atualmente, mais especificamente de criangas com
leucemia, ¢ importante incluir no tratamento delas um
plano terapéutico de cuidados paliativos voltado para a
reabilitacdo das capacidades possivelmente afetadas em
razdo do diagndstico e do tratamento quimioterdpico.

O instrumento aqui utilizado nio nos permitiu
identificar se os atrasos indicados pelos resultados podem
ser prévios ao diagn()stico € a0 tratamento, especialmente
por causa do baixo nivel socioecondémico encontrado
de forma homogénea na amostra, sendo esta uma das
limitagoes da pesquisa. Além disso, o estudo nio pode
ser conclusivo, pois utiliza uma amostra de conveniéncia.
Ele direciona a continuidade da pesquisa e aponta a
necessidade de uma atengio integral a esse publico.

Os prejuizos na funcionalidade e os efeitos colaterais
do tratamento vivenciados pelas criancas com cincer jd sio
esperados, como foi apontado neste estudo. O que ainda
é insuficiente sao a avaliacio e a intervencio direcionadas
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a esses déficits como adjuvantes ao enfrentamento
do cancer. Como os cuidados paliativos devem estar
presentes desde o diagnéstico de uma doen¢a ameagadora
de vida, a reabilitagdo deve fazer parte dos objetivos de
acompanhamento dessa abordagem.

Para prosseguimento do estudo, ¢ importante
aumentar o tempo de coleta e, se possivel, realizar um
estudo multicéntrico, incorporando outros pontos da rede,
outros centros especializados em oncologia pedidtrica,
na pesquisa. Além disso, é importante considerar os
efeitos da condigio socioecondmica nos resultados. Com
esta pesquisa e sua continuidade, deve-se alertar tanto a
comunidade cientifica quanto os servigos especializados
a respeito das necessidades especificas do grupo estudado,
assim como auxiliar na fundamentagio de novas politicas
publicas de assisténcia a essas criangas.
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