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RESUMO

O transtorno de déficit de atencao/hiperatividade (TDAH) € uma condigéo
neurobioldgica que atinge de 3 a 7% da populagédo pediatrica Possui como
caracteristica um padrao persistente de desatencéo, hiperatividade e/ou
impulsividade, mais frequente e grave do que aquele tipicamente observado
em individuos em nivel equivalente de desenvolvimento. O TDAH esta
associado a prejuizos em varios contextos, incluindo o desempenho
académico, comportamento escolar, as relagdes entre colegas e o
funcionamento familiar, influenciando diretamente na qualidade de vida de
seus portadores. Este estudo teve como objetivo avaliar a qualidade de vida
de criancas com TDAH do tipo combinado, utilizando a escala PedsQL™.
Foram avaliadas criangas com idade de oito a doze anos, comparando com
um grupo sem o transtorno e relacionando com a percepg¢ao de seus pais
e/ou cuidadores.  No total 88 criangas participaram do estudo, em todos os
casos 0s respectivos pais e/ou cuidadores também responderam ao
questionario de qualidade de vida. Destas 45 pertenciam ao grupo de estudo
e 43 ao grupo controle. Nao houve diferenca estatistica entre os grupos nas
variaveis: sexo, renda familiar, estado civil dos pais, escolaridade do pai e
escolaridade da mae, demonstrando semelhanca em ambos os grupos. Os
resultados indicaram que no Autorrelato Infanti o grupo com TDAH
apresentou pontuacao inferior ao grupo controle em todos os dominios

avaliados. A diferenga foi significante nos dominios aspecto social (p =

0,010), atividade escolar (p < 0,001), saude psicossocial (p < 0,001) e



qualidade de vida total (p = 0,002). Os dominios capacidade fisica e aspecto
emocional ndo apresentaram diferenga estatistica entre os grupos, p =
0,841; p = 0,070, respectivamente. Segundo a percepgédo dos pais e/ou
cuidadores, o grupo com TDAH apresentou pontuacao inferior em todos os
dominios. Neste caso ocorreu diferenga significante em todos os dominios —
capacidade fisica (p < 0,001), aspecto emocional (p < 0,001), aspecto social
(p < 0,001), atividade escolar (p < 0,001), saude psicossocial (p < 0,001) e
qualidade de vida total (p < 0,001). A relagdo entre o autorrelato infantil e o
relato dos pais indicou que ha maior concordancia entre o grupo com o
TDAH, exceto em atividade escolar. Este dado sugere que tanto a crianga
com o transtorno quanto o pai tem a percepg¢ao quanto a limitagdo funcional
que a doenga proporciona. Os pacientes com TDAH apresentaram prejuizo
em multiplos dominios de qualidade de vida, principalmente os relacionados
com fatores psicossociais, indicando que as questdes comportamentais,
sociais e escolares possuem grande interferéncia no bem-estar destas
criangcas. A realizagcao de estudos que verifiquem a qualidade de vida em
criangas com TDAH na populagdo brasileira € necessaria, podendo gerar
meios de intervencdo mais adequados visando proporcionar € mensurar o
alcance destes no bem-estar destas criangas.

Descritores: qualidade de vida, transtorno do déficit de atengdo com

hiperatividade, crianga, auto-imagem.



SUMMARY

The Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) is a neurobiological
condition that affects 3-7% of the pediatric population. Has a
characteristically persistent pattern of inattention, hyperactivity and / or
impulsivity, more frequent and severe than that typically observed in
individuals at an equivalent level of development. ADHD is associated with
losses in several contexts, including academic performance, school behavior,
peer relationships and family functioning, directly influencing the quality of life
of sufferers. This study aimed to evaluate the quality of life of children with

L™ We evaluated children

ADHD combined subtype, using the scale PedsQ
aged eight to twelve years, compared with a group without the disorder and
relating to the perception of their parents or caregivers. In total 88 children
participated in the study, in all cases their parents or caregivers answered the
quality of life. Of these 45 were study group and 43 in the control group.
There was no statistical difference between groups in gender, family income,
parents' marital status, father's and mother's education, showing similarity in
both groups. The results indicated that the self-reported, the group with
ADHD had scores lower than the control group in all domains assessed. The
difference was significant for the social aspect (p = 0,010), school activity (p
<0,001), psychosocial health (p <0,001) and overall quality of life (p = 0,002).
The physical functioning domain and emotional aspect did not differ

significantly between groups, p = 0,841, p = 0,070, respectively. In the

perceptions of parents / carers, the children with ADHD had lower scores in



all domains. In this case there was a significant difference in all domains -
physical functioning (p <0,001), emotional (p <0,001), social functioning (p
<0,001), school activity (p <0,001), psychosocial health (p <0,001) and
overall quality of life (p <0,001). The relationship between self-reported child
and parents report indicated that there is greater agreement among the
group with ADHD, except in school activity. This suggests that the child with
the disorder and their father has the perception of functional limitation that
the disease brings. Patients with ADHD showed impairment in multiple
domains of quality of life, especially those related to psychosocial factors,
indicating that the behavioral issues, social and school have great
interference in the wellbeing of these children. It is important to undertake
studies to verify the quality of life in children with ADHD in our population,
which can generate the most appropriate means of intervention aiming to

provide and measure the scope of the wellbeing of these children.

Key word: quality of life, attention deficit disorder with hyperactivity, child, self

concept.



1. INTRODUCAO

1.1. CARACTERISTICAS DO TRANSTORNO

O transtorno de déficit de atencado / hiperatividade (TDAH) € um
problema de saude cujas implicagdes variam desde dificuldades no
desempenho escolar até problemas psicologicos e sociais (Gomes et al.,
2007). Possui como caracteristica um padréo persistente de desatencgao,
hiperatividade e/ou impulsividade, mais frequente e grave do que aquele
tipicamente observado em individuos em nivel equivalente de
desenvolvimento (American Psychiatric Association - APA, 2000).

Com trajetoria estudada ha mais de um século, como veremos a
seguir, grandes avangos ocorreram tanto no conhecimento do transtorno
quanto nas possibilidades de tratamento e acompanhamento dos
portadores.

A primeira referéncia ao TDAH surgiu em 1865, na poesia do médico

alemao Heinrich Hoffman (Barkley, 2008).

FELIPE O IRREQUIETO
“Felipe Irrequieto era um menino muito levado. Vivia pulando, balangando-se
pra ca e pra la. Quando estava sentado, ndo parava quieto. Vivia sacudindo
0S pés na cadeira. Sua mae olhava aquilo tudo e ndo abria a boca. Mas, o
pai dizia: “Felipe, fique quieto por alguns minutos. Vocé esta me deixando

irritado!”. Porém, Felipe ndo parava quieto. Um dia, na hora do jantar, Felipe



agarrou-se a toalha da mesa e estatelou-se no chao, derrubando sobre si
tudo o que havia sobre a mesa... Os pratos quebraram-se, a sopeira partiu-
se em duas, os talheres esparramaram-se pelo chdo... Sopa, queijo, pao,
salsicha... tudo caiu sobre ele... Felipe escondeu-se debaixo da mesa... A
méae olhava tudo aquilo, confusa e ndo conseguia dizer nada... ela ja
imaginara a cena... O pai, consternado e furioso, nem conseguia avaliar a
situacdo. Eles ndo sabiam o que fazer... Enquanto isto, Felipe permanecia
escondido debaixo da mesa...Na verdade, eles nem puderam comer naquela
noite e tiveram que amargar mais esta travessura do menino...”

(Henrich Hoffman, 1865 apud Stella, 2007)

O crédito cientifico ficou com George Still, médico pediatra que
realizou a primeira publicacdo sobre o transtorno na revista Lancet, e Alfred
Tredgold, que foram os primeiros autores a dedicar atencao clinica para o
TDAH (Barkley, 2008).

Still descreveu um problema em criangas que denominou como
defeito na conduta moral, relatando que as criangcas com esse defeito
apresentavam inabilidade para internalizar regras e limites, inquietacao,
desatencao e impaciéncia. Notificou que esses comportamentos poderiam
ser resultados de danos cerebrais, hereditariedade, disfungcéo ou problemas
ambientais (Still, 1902).

Posteriormente, Tredgold (1908) usou a teoria de lesdes pré-natais ou
pos-natais leves, também ressaltadas por Still, para explicar as deficiéncias

no comportamento e na aprendizagem. Os dois autores observaram que era



possivel ocorrer melhoras temporarias nas condutas quando o ambiente
fosse modificado e também por meio de algumas medicagdes, no entanto
enfatizaram a permanéncia relativa da deficiéncia mesmo nesses casos
(Barkley, 2008).

Outro marco na histéria de TDAH foi a observagao de Charles Bradley
sobre a anfetamina, um estimulante do sistema nervoso central, que tinha
um efeito calmante sobre o comportamento da crianga hiperativa. Esta
constatagdo levou a utilizacdo de dexanfetamina e metilfenidato para o
tratamento de hiperatividade (Levy, 2001, Sandberg, 2002).

Desde os primeiros relatos, a nomenclatura do transtorno veio
sofrendo alteragdes continuas. No século XX, durante os anos 40, surgiu a
designacao “lesdo cerebral minima”, que, ja em 1962, foi modificada para
“‘disfuncdo cerebral minima”, reconhecendo-se que as alteragdes
caracteristicas da sindrome relacionam-se mais a disfuncbes em vias
nervosas do que propriamente a lesdes nas mesmas (Rohde et al., 2000).

Nas décadas de 1960 e 1970, a hiperatividade foi amplamente
estudada e estava no centro do debate educacional e médico. Mas para a
psiquiatria que se afirmava, ela trazia problemas. Seu diagndstico era
impreciso e extremamente subjetivo. A construgdo de uma nova categoria
diagnodstica se fazia necessaria. Foi nesse contexto que o déficit de atencéo,
até entdo uma caracteristica secundaria, passou a ser considerado o
aspecto definidor do transtorno (Caliman, 2009).

As teorias desenvolvidas sobre a etiologia do TDAH refletem

tendéncias cientificas e sociais de suas épocas respectivas e que,



progressivamente, foram abandonando as nog¢des de falha disciplinar como
principal efeito causal (Pereira et al., 2005).

Em 1993, a Classificagao Estatistica Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados a Saude - CID-10 apresentou a nomenclatura
como Transtornos Hipercinéticos e o Manual Diagnéstico e Estatistico das
Perturbagdes Mentais, DSM-IV, em 1994, denominou como Transtorno de
Déficit de Atencao/Hiperatividade, que sera a nomenclatura utilizada neste

estudo.

O diagndstico do TDAH nem sempre € uma tarefa facil, ja que sua
fundamentacdo esta pautada em critérios clinico-comportamentais. Assim
sendo, é dependente da histéria clinica do paciente, exame clinico, informe
dos pais e da escola, uso de questionarios associados aos critérios
apontados por sistemas classificatérios formais (Andrade, Lohr, 2007).

O Manual de Diagnostico e Estatistica das Perturbacbes Mentais —

quarta edicdo — Revisdo do Texto (DSM-IV-TR) subdivide o TDAH em trés

tipos:
. Transtorno de Déficit de Atencgao / Hiperatividade, Tipo Combinado;
. Transtorno de Déficit de Atencdo / Hiperatividade, Tipo

Predominantemente Desatento;
. Transtorno de Déficit de Atengdo / Hiperatividade, Tipo

Predominantemente Hiperativo-Impulsivo.



Em estudo realizado por Rohde et al. (2003), encontrou-se maior
prevaléncia do subtipo combinado com 62,5%, o subtipo predominantemente
desatento com 26,3% e o predominantemente hiperativo-impulsivo, em
11,2% das criangas avaliadas, estando de acordo com estudos
internacionais (Faraone et al., 1998; Gadow et al., 2000; Fontana, 2007).

O DSM-IV-TR definiu que o TDAH possui uma lista de 18 sintomas
distribuidos por trés dimensbes distintas: desatencdo (nove sintomas),
hiperatividade (seis sintomas) e impulsividade (trés sintomas). A presenca
destas alteracbes deve ser frequente, ocorrer em pelo menos dois locais
diferentes e trazer prejuizos funcionais ao portador (APA, 2000).

A desatengdo pode manifestar-se em situagdes escolares,
profissionais ou sociais. Os individuos com este transtorno podem nao
prestar muita atencéo a detalhes ou cometem erros por descuido. O trabalho
frequentemente é confuso, comumente tem dificuldade para manter a
atencdo em tarefas ou atividades ludicas e consideram dificil persistir em
tarefas até o seu término. Frequentemente, dao a impressao de estarem
com o pensamento em outro local, mudam com facilidade de uma tarefa
inacabada para outra, além de normalmente ndo atenderem a solicitacbes
ou instrucdes e nao completarem o trabalho escolar, tarefas domésticas ou
outros deveres. Esses individuos tém dificuldade para organizar tarefas e
atividades e evitam esforco mental prolongado. Os individuos com este
transtorno sao facilmente distraidos por estimulos irrelevantes e

frequentemente se esquecem de coisas nas atividades diarias (APA, 2000).



A hiperatividade se apresenta pela presengca das seguintes
caracteristicas: agitar as maos ou o0s pés ou se remexer na cadeira,
abandonar sua cadeira em sala de aula ou outras situagdes nas quais se
espera que permanega sentado, correr ou escalar em demasia em situagdes
nas quais isto € inapropriado. Os sintomas de impulsividade estéao
relacionados com respostas precipitadas antes das perguntas terem sido
concluidas, muitas vezes fazendo comentarios inoportunos e também a
dificuldade em esperar a sua vez (APA, 2000; Benczik, 2000; Rohde et al.,
2000).

Essas criangas mostram-se agitadas, trocam muito de atividades,
apresentam problemas na organizagdo académica e dificuldade de manter
uma relagdo de amizade com as demais criangas de sua idade. Um
excessivo nivel de atividade é tipicamente observado, manifestando-se
como movimentos corporais desnecessarios, impulsividade, assim como
antecipagao de respostas e inabilidade para esperar um acontecimento
(Pelham et al., 2007).

Os sistemas classificatérios enfatizam a necessidade de que cada
sintoma do TDAH ocorra frequentemente para que seja considerado positivo
(APA, 2000; Organizacao Mundial de Saude (OMS), 1993). Devem se iniciar
antes dos sete anos de idade, embora a maioria seja diagnosticada apds a
manifestacdo destes por alguns anos. Estas caracteristicas se apresentam
em um grau excessivo ou inadequado sendo bastante persistentes sobre o
desenvolvimento (Poeta, Rosa Neto, 2004; Barkley, 2008; Rohde et al.,

2000; Barkley, 1997; OMS, 1993).



Atualmente os estudos neuropsicoldgicos possuem local de destaque
na avaliagcdo destes pacientes, para melhor suporte ao diagnostico e
intervengao, no entanto € essencial o diagndstico clinico pelos critérios
diagndsticos formais.

Alteracdes nas funcdes executivas tém mostrado relacdo com varios
transtornos cognitivos e psiquiatricos, decorrentes de lesdes ou de
disfungdes neuroldgicas, como o TDAH (Barkley, 1997; Capovilla, 2006). As
fungdes executivas referem-se a capacidade do sujeito de engajar-se em
comportamento orientado a objetivos, realizando ag¢gdes voluntarias,
independentes, auto-organizadas e direcionadas a metas especificas (Ardila,
Ostrosky-Solis, 1996). Essas funcbes traduzem-se em comportamentos
complexos que dependem da integridade de diversos processos cognitivos,
emocionais, motivacionais e volitivos (Pinheiro, 1999). Suas bases
neurolégicas encontram-se no cortex pré-frontal, especialmente no cortex
pré-frontal lateral, nos lobos parietais, nos nucleos da base e no giro do
cingulo anterior (Duncan et al., 1997, Gazzaniga et al., 2002, Shaw et al.,
2007).

Relatos sobre alteragbes neuropsicoldgicas das fungcdes executivas
incluem diminuicdo da atencdo voluntaria (seletiva e sustentada), falta de
estratégias eficazes de aprendizado, comprometendo a memorizagao
(sobretudo quando os itens do material ndo contém vinculo légico), baixa
flexibilidade conceitual, ineficacia da memdria de trabalho, dificuldade de
planejamento e reduzida capacidade de abstracdo (Andrade, Scheuer,

2004).



Bolfer et al. (2010) observaram que as criangas com TDAH possuem
tempo de reacgéo (periodo entre o surgimento do estimulo alvo e da resposta
motora correta do sujeito) maior do que de criangas de um grupo controle, o
que sugere maior lentiddo, menor atengcdo para a tarefa com a perda
progressiva de atengao sustentada e prontiddo de resposta correta, ou seja,
capacidade reduzida de processamento da informacao.

Essas criangas demonstram nao ser capazes de selecionar
conscientemente a tarefa ou o objeto prioritario de sua acado e de nao ter
controle do proprio corpo, indicando uma desarmonia entre o sentir, o pensar
e o agir (Antony, Ribeiro, 2004; Artigas-Pallares, 2003). O excessivo nivel de
atividade com movimentos corporais desnecessarios, impulsividade,
antecipagao de respostas e inabilidade para esperar um acontecimento
provocam dificuldade de aprendizagem e perturbagdes motoras, que podem
resultar em fracasso escolar, comportamento antissocial e influéncia sobre a
autoestima (Poeta, Rosa Neto, 2004; Kadesjo, Gilberg, 2001). Essas
dificuldades levam a prejuizos em varios dominios da vida, incluindo
relacionamentos com adultos e seus pares, mau desempenho académico,
com maiores indices de reprovagao escolar, suspensdes e expulsdes da
escola e problemas em socializagcao (Barkley, 2008).

O transtorno tende a ter um curso crénico e esta associado a uma
série de complicagcbes na infancia, na adolescéncia e na vida adulta
(Mannuzza et al., 1991), sendo destacado por diversos autores que 60 a
70% destas criangas tornam-se adultos sintomaticos (Barkley, 2002; Mattos,

Coutinho, 2006). As diferencas encontradas nas taxas de remissdo do



transtorno sao atribuidas as diferentes definicdes de TDAH ao longo do
tempo do que ao curso do disturbio ao longo da vida (Biederman et al.,

2000).

1.2. EPIDEMIOLOGIA

E o disturbio neuropsiquiatrico mais comum da infancia (Homer et al.,
2000), atingindo de 3 a 7% da populagédo pediatrica (APA, 2000). Varios
estudos internacionais e nacionais tém sido desenvolvidos e publicados,
para determinac¢ao de sua prevaléncia.

Polanczyk et al. (2007) realizaram revisao sistematica para estimativa
mundial do transtorno e verificou-se prevaléncia de 5,29%. Nesse estudo
observou-se que a localizacdo geografica promove variabilidade limitada
sobre a prevaléncia, porém as diferentes metodologias para o diagndstico do
transtorno interferem em uma estimativa mundial adequada, ressaltando a
importancia da padronizagao de estudos com esses objetivos.

Estudos epidemioldgicos nacionais ainda apresentam-se escassos,
porém a pesquisa de Vasconcelos et al. (2003) determinou a prevaléncia de
17,1% em escola publica do Rio de Janeiro, estimativa nacional até o
momento mais elevada. Enquanto Pastura et al. (2007) apresentaram 8,6%
de prevaléncia do transtorno e Rohde et al. (1999) encontraram 5,8% em
adolescentes de Porto Alegre, sendo até o momento a prevaléncia mais

aproximada da revisao sistematica de Polanczyk et al. (2007).



10

Atualmente o transtorno é uma das razbes mais comuns para o
encaminhamento de criangas a profissionais da medicina e saude mental
nos Estados Unidos, representando aproximadamente 30% a 50% destes.
Por este motivo, é considerado um dos mais graves problemas de saude
publica nesse pais (Barkley, 2008; Andrade, Scheuer, 2004), além do fato de
promover um grande prejuizo econdmico para as criangas e familias com o
transtorno e para a sociedade (Matza et al., 2005).

Em relagdo ao género, o transtorno é mais comum nos meninos do
que nas meninas, atingindo proporgdes de até 9:1 em ensaios clinicos e 3:1
em estudos populacionais (Szatmari et al.,, 1989; Biederman et al., 2005;
Cuffe et al., 2005; Rohde, Halpern, 2004; Gunther et al., 2010). Alguns
autores sugerem que a razao desta discrepancia seja a maior frequéncia de
comportamentos agressivos e inadequados em meninos (Scahill, Schwab-
Stone, 2000; Taylor, 1994). Outra explicagdo que corrobora a diferenca
observada nos estudos epidemioldgicos € que a maior frequéncia do subtipo
predominantemente desatento encontrado em meninas € sub-diagnosticado
(Scahill, Schwab-Stone, 2000; Andrade, Scheuer, 2004).

Além do prejuizo que o transtorno isolado ja proporciona, as
pesquisas apresentam uma alta prevaléncia de comorbidade com o TDAH,
principalmente os transtornos disruptivos do comportamento, que sédo o
transtorno desafiador opositivo (TDO) e o transtorno de conduta (TC). O
TDO ¢é a comorbidade psiquiatrica mais comum, ocorrendo em
aproximadamente 60% dos casos e o TC em 20% (Connor et al., 2010;

Rohde, Halpern, 2004). Os transtornos de humor também apresentam
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prevaléncia consideravel em criangas com TDAH, sendo a depressao com
risco médio de 25 a 30% e o transtorno bipolar, com 6 a 10% (Pfiffner et al.,
1999; Milberger et al., 1995; Barkley, 2008).

O transtorno de ansiedade (TA) apresenta-se como comorbidade em
aproximadamente 25% das criangas com TDAH, interferindo diretamente no
pior funcionamento social destes portadores (Mikami et al., 2010), além da
tendéncia ao uso de substancias psicoativas, na adolescéncia e vida adulta,
ocorrendo maior comprometimento observado em uma significativa parcela
destes individuos, como baixa autoestima e prejuizos académicos (Tarter,

2002; Souza et al., 2001; Grenwald-Mayes, 2001).

1.3. ETIOPATOGENIA

De acordo com conceitos atuais, a etiopatogenia do TDAH é baseada
em danos cerebrais nos periodos pré e perinatal (Barashnev et al., 1998;
Milberger et al.,1997), na hereditariedade (Nogovitsina, Levitina, 2007;
Maher et al., 1999) e também se relaciona a influéncias ambientais
desfavoraveis pos-natais (Barkley, 1997; Milberger et al.,, 1998),
determinando um desequilibrio na maturagcdo de estruturas cerebrais e
desregulacdo das suas funcdes. Estes prejuizos levam a mudangas nas
questbes psicoldégicas, neurofisiolégicas e bioquimicas (Nogovitsina,
Levitina, 2007).

Apesar do grande numero de estudos ja realizados, as causas

precisas do TDAH ainda nao sdo conhecidas. Entretanto, a influéncia de
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fatores genéticos e ambientais no seu desenvolvimento é amplamente aceita
na literatura (Roman et al., 2002; Rohde, Halpern, 2004). Até 80% da
variancia fenotipica pode ser explicada por fatores genéticos aditivos
(Durston, 2010), sendo essa influéncia fortemente sustentada por estudos
familiares de gémeos (Szobot et al., 2001). Com os recentes avangos nos
estudos em genética molecular tem havido um numero crescente de
pesquisas procurando genes candidatos com resultados positivos e
negativos (Hawi et al., 2010, Roman et al., 2002, Kim et al., 2007).

Nos ultimos 15 anos, consideraveis esfor¢os tém sido realizados para
a identificacdo de genes envolvidos na causa deste transtorno. A importante
contribuigao de fatores genéticos para o seu desenvolvimento é sugerida por
estudos epidemiolégicos que demonstram uma recorréncia familial
significativa, como também uma herdabilidade bastante alta para esse
transtorno, em torno de 76% dos casos (Roman et al., 2002; Forero et al.,
2009, Faraone et al., 2004, 2005; Gizer et al., 2009). Varios estudos de
genes candidatos relataram transmissao paternal de alelos de TDAH para
seus filhos (Kim et al., 2007; Hawi et al., 2005).

As pesquisas tém se centrado na analise das variagdes dos genes
catecolaminérgicos e serotoninérgicos (Forero et al., 2009). Essas
investigagdes sugerem que a transmissdo do TDAH seja determinada por
varios genes de pequeno efeito, que conferem suscetibilidade a este
transtorno, sendo necessario o aprofundamento de estudos nesta area. A
identificagdo dos possiveis genes que conferem suscetibilidade é

fundamental, uma vez que a informagdo genética esta diretamente



13

relacionada ao tratamento e a prevencado (Sonuga-Barke, 2009; Roman et
al., 2002, Rohde et al., 2000).

Desde as primeiras descrigdes do TDAH, houve um debate sobre se a
desordem é consequéncia, em parte, do atraso na maturagao cerebral ou
como um desvio completo do modelo de desenvolvimento tipico (Shaw et al.,
2007). Os trabalhos indicam que uma disfungdo dos mecanismos de
maturagao cerebral pode estar envolvida na fisiopatologia do TDAH e em
outros disturbios neuropsiquiatricos (Forero et al., 2009). Os pesquisadores
interessados em biologia desses efeitos genéticos tém aplicado técnicas de
imagem cerebral nas quais as evidéncias mais sugestivas apontam para a
disfuncao frontoestriatal e cerebelar, envolvendo vias dopaminérgicas e
noradrenérgicas (Durston, 2010). Ha4 também o envolvimento dos nucleos da
base, em particular dos caudados, porém ainda com certa discordancia na
natureza da anormalidade encontrada (Szobot et al., 2001). Shaw et al.
(2007) relataram que o desenvolvimento cortical em criangas com TDAH é
atrasado quando comparado com criangas com desenvolvimento tipico por
varios anos, sugerindo que fatores genéticos certamente desempenham um
papel na sequéncia do desenvolvimento de ativagao e desativagao de genes
que esculpem a arquitetura cortical.

Algumas pesquisas sugerem um papel para o ambiente social no
inicio, no curso e na gravidade do TDAH, mas as principais evidéncias
indicam que os fatores sociais ndo criam o transtorno nem contribuem por
meio de algum mecanismo social para a causa do transtorno (Barkley,

2008).
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No entanto, alguns pesquisadores acreditam que o0s agentes
psicossociais que atuam no funcionamento adaptativo e na saude emocional
geral da crianga, como desentendimentos familiares e presenca de
transtornos mentais nos pais, parecem ter participagdo importante no
surgimento e manutengdo da doenga, pelo menos em alguns casos
(Faraone, Biederman, 1998; Rohde, Halpern, 2004). Biederman et al. (1995)
analisaram 140 meninos com diagndstico de TDAH, investigando o ambiente
familiar (discordia marital grave, classe social baixa, tamanho da familia,
criminalidade paterna, transtorno mental materno e assisténcia social) para
determinar se este pode ser um fator de risco para associagcdo com o TDAH.
Teve como resultado uma relagao positiva entre indicadores de adversidade
e 0 risco para o transtorno tanto quanto sua associagado com prejuizos
psiquiatricos, cognitivos e psicossociais. Resultados semelhantes foram
encontrados por Vasconcelos et al. (2005), demonstrando que a violéncia
comunitaria deveria ser acrescentada aos indicadores de adversidade de
Rutter, os quais predispdem a ocorréncia de TDAH e outros disturbios
neuropsiquiatricos na infancia. Ressaltando a importancia de considerar
estas variaveis para criangas com TDAH para melhor compreensao de sua
interacdo com estes fatores.

Os fatores ambientais também tém sido implicados na etiologia do
TDAH (Milberger et al., 1998). Em estudos clinicos observou-se a influéncia
da exposigao a nicotina pelas maes durante a gravidez como risco para o
transtorno. Mick et al. (2002) demonstraram que criangas com o transtorno

apresentaram chances 2,1 vezes maiores de terem sido expostos ao cigarro
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e 2,5 ao alcool durante a gravidez do que criangas controle. No entanto, Ball
et al. (2010) em estudo para também avaliar a relagdo entre tabagismo
materno e TDAH nao obtiveram os mesmos achados, indicando em seu
trabalho que nao ha relagdo entre o fumo e o transtorno. As pesquisas com
essa associagao ainda estao sendo realizadas para determinar quais fatores
ambientais e genéticos podem estar diretamente ligados a etiologia do
TDAH.

Os estudos sobre o transtorno atualmente envolvem a genética, a
neuroimagem, a epidemiologia, a clinica psiquiatrica, a neuropsicologia, a
reabilitacdo e a investigagao psicossocial, sendo reconhecida e proposta a
necessidade da abordagem multidisciplinar na avaliagao clinica e na criagao
de modelos adequados de diagndstico e intervengao para estas criangas

(Pereira et al., 2005).

1.4. TRATAMENTOS

O tratamento do TDAH envolve uma abordagem multipla, englobando
intervencdes psicossociais e psicofarmacolégicas (Rohde, Halpern, 2004). E
necessaria uma visdao ampla do paciente. A avaliagdo deve incluir aspectos
fisicos, emocionais e sociais, uma vez que o TDAH apresenta inumeros
problemas associados em diferentes areas da vida (Grevet et al, 2003).

A medicacao estimulante (metilfenidato e derivados anfetaminicos) ha
muito tempo é estabelecida como tratamento de primeira escolha para o

TDAH (Abikoff et al., 2004). Outros medicamentos utilizados, porém com
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menor tamanho de efeito, sdo os ftriciclicos, como a imipramina, a
bupropiona, clonidina e a atomoxetina também s&o frequentemente
utilizados, esta ultima sendo o unico medicamento nao-estimulante aprovado
pelo FDA (Food and Drug Administration) dos Estados Unidos (Segenreich,
Mattos, 2004). Os estimulantes, como o metilfenidato, diminuem os sintomas
do TDAH por meio de um aumento na concentragédo sinaptica de dopamina
e norepinefrina (Seeman, Madras, 1998; Volkow et al., 2001).

Durante a ultima década, a prescricdo para os psicoestimulantes
aumentou de menos de 2 milhdes em 1991 para mais de 10 milhdes em
2001. Estima-se que aproximadamente 6% das criangas em idade escolar
sao identificadas e tratadas com estes medicamentos (cerca de 3 milhdes /
ano nos Estados Unidos) (Volkow, Swansown, 2003).

O metilfenidato foi sintetizado pela primeira vez em 1944 e
comercializado pela empresa farmacéutica Ciba-Geigy como Ritalina®. Ele
foi inicialmente indicado para uma série de condi¢cbes tais como: fadiga
cronica, letargia, depressdo, comportamento perturbado senil, psicose
associada com depressao e narcolepsia (Posto de Referéncia Médico, 1956
apud Leonard et al.,, 2004). Atualmente a sua utilizacdo tem sido
praticamente restrita ao TDAH (Leonard et al., 2004, Ortega et al., 2010).
Segundo Greenhill et al. (1999), este estimulante pode ser benéfico no
acompanhamento por longo tempo, mantendo-se eficaz nos principais
sintomas do TDAH, necessitando de pouco ajuste de dose ao longo do
tratamento e havendo, portanto, poucas evidéncias de que ocorra tolerancia

ao mesmo.
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No entanto, a melhoria dos sintomas nao € mantida quando a
medicagcao € suspensa e a baixa adesao em longo prazo tem sido uma
preocupagao, como indicam os estudos a seguir. Faraone et at. (2007),
realizaram pesquisa com criangas e adolescentes com idade entre 6 e 17
anos que tiveram prescricao de psicoestimulante para tratamento de TDAH,
que revelou que 71% das criangas aderiram ao tratamento, indicando alta
aderéncia. Porém o estudo de Charach et al. (2004) com seguimento do
segundo ao quinto ano de tratamento com metilfenidato observou que no
segundo ano 53% das criangas permaneciam em tratamento, no terceiro ano
houve queda para 44%; no quarto ano com somente 38%; e no quinto ano
36% das criangas mantinham o tratamento, demonstrando que com o
decorrer do tempo ocorre descontinuidade do tratamento medicamentoso
para o transtorno.

Embora possa haver beneficios durante o tratamento com estimulante
precoce (Paternité et al., 1999), as dificuldades muitas vezes continuam ao
longo da adolescéncia e inicio da idade adulta, até mesmo pela interrupgao
das intervengoes (Barkley, 1990; Mannuzza et al., 1993; Weiss, Hechtman,
1993). A persisténcia sintomatica afeta multiplas fungdes, incluindo a
realizacdo académica e profissional e as relagbes interpessoais.
Notavelmente, a persisténcia do TDAH é um fator de risco para mais tarde
se apresentarem comportamento antissocial e transtornos por uso de
substancias psicoativas (Abikoff et al., 2004).

Bastiaens (2008) comparou a atomoxetina com demais estimulantes

para analisar a melhora na qualidade de vida de portadores de TDAH.
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Observou que nao houve diferenga significante entre os tratamentos e que
houve modesta melhora na qualidade de vida em ambos os grupos tratados.

Flapper e Schoemaker (2008) avaliaram se ha melhora da qualidade
de vida de criancas com TDAH associado com disturbio de coordenacéao
motora apds o uso de metilfenidato, demonstrando que houve melhora no
escore de qualidade de vida e na fungdo motora apds o uso do medicamento
e diminuicdo dos sintomas do transtorno. No entanto estes autores
ressaltam a importancia de intervengcdo motora e assisténcia psicossocial e
educacional adicional ao tratamento medicamentoso.

Embora um grande numero de novos medicamentos tenha sido
lancado e muito se discutido sobre a importancia das intervengdes
multimodais, houve quantidade relativamente menor de avangos em
treinamento parental (Barkley, 2008). O TDAH ¢é o disturbio do
neurodesenvolvimento pediatrico mais estudado, sendo publicados entre
1983 e 2000 mais de 1400 artigos cientificos apenas sobre o tratamento com
psicoestimulantes. Porém os dados epidemiolégicos, como a distribui¢ao do
transtorno segundo a idade, o sexo, a raga e o nivel socio-econbmico
permanecem insatisfatorios (Vasconcelos et al., 2005). Por ser um
transtorno que interfere diretamente na rotina da familia e na qualidade de
vida desta, ao longo do tempo, os pais podem desenvolver estratégias
parentais inadequadas e contraproducentes para lidar com algumas
situacbes que podem servir para manter ou exacerbar os problemas

comportamentais dessas criangas (Chronis et al., 2006).
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Em relacao as intervengdes psicossociais centradas na crianga ou no
adolescente, a modalidade psicoterapica mais estudada e com maior
evidéncia cientifica de eficacia para os sintomas centrais do transtorno
(desatencgao, hiperatividade, impulsividade), bem como para o manejo de
sintomas comportamentais comumente € a cognitivo comportamental,
especialmente os tratamentos comportamentais (Rohde, Halpern, 2004).

Os tipos de psicoterapias que sao utilizadas em criangas e
adolescentes — baseadas em estudos clinicos controlados — sdo: a terapia
cognitivo-comportamental individual, a terapia cognitivo-comportamental
para familiares, a terapia de apoio para pacientes e familiares, o treinamento
comportamental para familiares e o treinamento de habilidades sociais para
pacientes e familiares. Estes tratamentos mostram algum grau de eficiéncia
na redugao da hiperatividade e dos problemas de conduta, porém o mesmo
nao ocorreu em relacdo aos sintomas de desatencao (Grevet et al., 2003;
Rohde, Halpern, 2004).

O Multimodal Treatment of Attention-Deficit Hyperactivity Disorder
(MTA) Cooperative Group (1999) avaliou a eficacia do tratamento ao longo
de 14 meses, comparando os tratamentos: farmacolégico, psicoterapéutico,
combinado (farmacoldgico + psicoterapéutico) e atuagdo na comunidade
(podendo incluir o tratamento medicamentoso, mas realizado por médicos
nao especialistas). Observaram que a administragdo da medicagéo foi
superior a psicoterapia intensiva, mesmo nos cuidados comunitarios e que o
tratamento combinado n&o demonstrou grandes beneficios quando

comparado somente com a medicagao (administrada por especialistas) no
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grupo de criangas com TDAH sem comorbidades. Porém em criangas que
apresentavam comorbidade com ansiedade ou transtornos disruptivos o
tratamento combinado apresentava melhores resultados do que somente o
medicamentoso.

Abikoff et al. (2004) realizaram estudo semelhante, comparando a
eficacia do metilfenidato e de sua associagdo com tratamento psicossocial,
com seguimento de vinte e quatro meses. Encontraram resultados
semelhantes ao MTA Cooperative Group, reforcando neste estudo que a
intervengao psicossocial ndo possibilitou melhora nos sintomas do TDAH em

criangas sem comorbidades ou com sintomas de TDO.

1.5. QUALIDADE DE VIDA

Qualidade de vida € uma nogédo eminentemente humana e abrange
muitos significados que refletem conhecimentos, experiéncias e valores de
individuos e coletividades. Tais significados refletem o momento histérico, a
classe social e a cultura a que pertencem os individuos (Dantas et al., 2003).

Uma das primeiras vezes em que empregou-se a expressao
qualidade de vida, foi pelo presidente dos Estados Unidos, Lyndon Johnson,
em 1964, ao declarar que "os objetivos ndo podem ser medidos através do
balanco dos bancos. Eles s6 podem ser medidos através da qualidade de
vida que proporcionam as pessoas" (Fleck, 1999).

Na década de 1970, Campbell (1976) tentou explicitar as dificuldades

que cercavam a conceituagdo do termo qualidade de vida: "qualidade de
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vida é uma vaga e etérea entidade, algo sobre a qual muita gente fala, mas
que ninguém sabe claramente o que é". A citagcao dessa afirmagéo, feita ha
mais de trinta anos, ilustra a énfase dada na literatura mais recente as
controvérsias sobre o conceito desde que este comegou a aparecer na
literatura associado a trabalhos empiricos (Campbell, 1976; Seidl, Zannon,
2004).

Tradicionalmente, o conceito de qualidade de vida era delegado a
filésofos e poetas; porém, atualmente existe um crescente interesse médico
e cientifico em transforma-lo em uma medida quantitativa que possa ser
usada em ensaios clinicos e modelos econdmicos e que o0s resultados
obtidos possam ser comparados entre diversas populagdes e até mesmo
diferentes patologias (Bowling, Brazier, 1995; Faden, Leplége, 1992;
Fitzpatrick et al., 1992; Ciconelli, 1999).

Com isso, a medicina evoluiu de “preservacdao da vida” para
“promocgao de saude”. O conceito de qualidade de vida torna-se cada vez
mais importante no estudo das condi¢gdes de saude, seu impacto e seus
resultados (Danckaerts et al., 2010).

Porém a medicina ndo pode, por si s, determinar a qualidade de
vida. Ela sé pode ajudar as pessoas a atingir o estado de saude que lhes
permita cultivar a arte da vida, mas em sua propria maneira. Implica também
a capacidade de cada pessoa fazer o que quer fazer e tornar-se o que ele
quer se tornar, de acordo com os valores humanos que transcendem o

julgamento médico (Anderson, Burckhardt, 1999).
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As pesquisas que buscam mensurar a qualidade de vida encontram
inumeros desafios, ja que o termo é usado no cotidiano. Para muitas
pessoas, qualidade de vida € sindbnimo de felicidade, para outras é o
enriquecimento material e ainda para outras o sucesso nos relacionamentos
com familia e amigos (Eiser, Morse, 2001). Com isso, 0 seu conceito pode
ser considerado impreciso, como determinar quais as melhores condigdes
de vida definidas? Como medi-las? Qualquer forma de atuagdo neste
sentido torna-se um desafio, principalmente quando se estuda criangas que
tenham algum disturbio psiquiatrico (Coghill et al., 2009).

A Organizagdo Mundial de Saude define “qualidade de vida como a
percepcdo do individuo de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e
sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacoes” (Fleck, 2000).

Nessa definicdo, incluem seis dominios principais: saude fisica,
estado psicologico, niveis de independéncia, relacionamento social,
caracteristicas ambientais e padrao espiritual (WHOQOL Group, 1995).
Diferentes conceitos tém sido estabelecidos, dos mais gerais aos mais
especificos. Distingdes tém sido feitas entre a qualidade de vida global, as
distintas dimensdes da qualidade de vida (dominios) e os componentes que
compdem cada dimensao (Pereira et al., 2006; Arnold et al., 2004).

Por estas razbes, o modelo de qualidade de vida de Spilker inclui a
qualidade de vida global e os diferentes dominios, bem como os diferentes
aspectos que compdéem cada dominio. A avaliagdo da qualidade de vida

global, definida como a satisfagdo geral do individuo com a vida e a
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percepcao geral do bem-estar, compde o primeiro nivel do modelo de
Spilker. Os dominios da qualidade de vida, separadamente, compdéem o
segundo nivel, e os mais utilizados séo o psicoldgico, o social e o fisico, que
refletem a qualidade de vida satisfatoriamente, embora alguns estudos
incluam também outros dominios, como produtividade, ambiente, cognigao,
ocupacao e situacao financeira. E, finalmente, o terceiro nivel do modelo de
Spilker é composto pelos aspectos especificos de cada dominio (Arnold et
al, 2004).

Os termos de qualidade de vida relacionada a saude (QVRS), o
estado de saude e estado funcional sdo frequentemente usados, muitas
vezes como sindnimos, gerando grande confusdo. A qualidade de vida é em
parte um reflexo do estado funcional, das medidas do estado funcional, da
capacidade de executar atividades da vida diaria e do estado de saude e
todos estes aspectos estao relacionados a qualidade de vida global (Eiser,
Morse, 2001; Smith et al., 1999).

Smith et al. (1999) realizaram revisdo sistematica sobre os
determinantes de qualidade de vida e quando esta pode ser diferenciada de
estado de saude. Os resultados indicaram que a qualidade de vida e o
estado de saude s&o construtos distintos e ndo devem ser utilizados
alternadamente. Observaram que o paciente enfatiza mais a saude mental
do que o funcionamento fisico quando a qualidade de vida é avaliada. Ja
quando o estado de saude € analisado, o padrdo demonstrado
anteriormente é revertido, indicando que a capacidade fisica é mais

importante do que a saude mental. Segundo essa pesquisa, os dominios
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que determinam a qualidade de vida sdo a saude mental e o funcionamento
fisico e outros dominios como o aspecto social ou a fungédo cognitiva, sao
relevantes apenas para a avaliagao global da qualidade de vida na medida
em que afetam a saude mental e fisica.

Na area da saude, o interesse por esse conceito € relativamente
recente e decorre, em parte, dos novos paradigmas que tém influenciado as
politicas e as praticas do setor nas ultimas décadas. Os determinantes e
condicionantes do processo saude-doenga sdo multifatoriais e complexos
(Seidl, Zannon, 2004). No contexto da area clinica o interesse tem sido,
geralmente, naqueles aspectos da qualidade de vida que s&o ou estao
sendo influenciados pela ocorréncia ou tratamento de doencas ou traumas.
Hoje a qualidade de vida é tema de pesquisa imprescindivel na area da
saude, visto que seus resultados contribuem para aprovar e definir
tratamentos e avaliar custo/beneficio do cuidado prestado (Fayers, 2000;
Dantas et al., 2003).

A avaliacdo da qualidade de vida de adultos atualmente é bem
estabelecida e estas medidas sao rotineiramente incluidas em muitos
ensaios clinicos. A possibilidade do conhecimento destes dominios também
em criancas com diferentes situacbes de saude permite identificar
importantes mudangas na epidemiologia da doenca na infancia (Eiser,
Morse, 2001).

Os instrumentos de avaliagdo de qualidade de vida para as criangas
normalmente mensuram a percepg¢ao dos pais sobre o bem-estar da crianga,

em relagdo a saude fisica, mental e social. Esta abordagem centra-se no
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funcionamento das criangas e na medida em que os pais percebem que os
transtornos interferem com o cotidiano das criangas e sua familia (Escobar
et al., 2005). Quase todas as definicbes e suas medidas incluem aspectos
fisico, social e psicologico (Danckaerts et al., 2010).

Os primeiros estudos que descreviam o impacto da doenga na
qualidade de vida infantil eram baseados na observagao do médico ao invés
do autorrelato infantil. Contudo, os trabalhos de Herndon et al. (1986), e
Henning et al. (1988), que avaliaram, respectivamente, resultados fisicos e
psicoldgicos para 21 criangas que sofreram queimaduras graves e 31 com
insuficiéncia renal, demonstraram que o ponto de vista da crianca é
essencial para compreender a sua adaptacao a doenca (Coghill et al., 2009).

As avaliagbes de criangas e de seus responsaveis apresentam
variancia dependendo do dominio escolhido para a analise. O relato dos pais
e/ou responsaveis apresenta maior concordancia com o autorrelato quando
os dominios sdo observaveis, como a capacidade fisica. Quando ha
limitagdo funcional, o relato do pai e/ou responsavel tende a considerar a
crianga/paciente mais prejudicada do que ela propria se considera. Nos
dominios nao observaveis, no aspecto emocional, por exemplo, essa
concordancia também é significativamente menor (Guyatt et al., 1993;
Klassen et al., 2006).

Por este motivo, a importancia do relato infantil sobre o seu bem-estar
e autoestima em ensaios clinicos € cada vez mais reconhecida para as
condi¢des cronicas de saude; a utilizagdo de medidas pediatricas possibilita

beneficios distintos para além do ambiente clinico. O relato pode auxiliar na
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identificacdo de subgrupos de criangcas que estdao em risco para problemas
de saude, para determinar a carga de uma particular doenga ou deficiéncia e
para informar os esforcos destinados a prevencdo e a intervencdo na
comunidade local (Varni, Burwinkle, 2006).

Embora instrumentos de medigdo de qualidade de vida estejam sendo
desenvolvidos, a sua utilizagdo em pacientes com transtornos mentais é
inferior do que em pacientes com transtornos fisicos (Wilkinson et al., 2000).
Entender o impacto das doengas mentais, em particular o TDAH na
qualidade de vida, permite observar diferentes niveis de comprometimento.
Este tipo de pensamento é reforcado pela demonstracdo de que os
problemas de saude mental muitas vezes promovem um prejuizo maior
sobre a qualidade de vida do que os transtornos fisicos (Coghill et al., 2009;

Smith et al., 1999; Sawyer et al., 2002).

1.5.1. Qualidade de Vida no TDAH

Os pacientes com TDAH nao sofrem apenas dos sintomas de
desatencdo, hiperatividade e impulsividade, mas frequentemente
apresentam prejuizos em varios contextos, incluindo o desempenho
académico, comportamento escolar, as relagdes entre colegas e o
funcionamento familiar. Além das questdes emocionais, como a instabilidade
emocional, reatividade emocional excessiva e desregulacdo emocional que
afeta a sua relagao familiar, o seu trabalho e fungbes sociais, influenciando

diretamente o bem-estar de seus portadores. Normalmente estas
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dificuldades persistem na idade adulta, ocorrendo uma desordem na rotina
diaria e diminuicdo de autoestima (Wender et al., 2001; Escobar et al., 2005,
Pelham et al., 2007; Mannuzza, Klein, 2000; Martenyi et al., 2009; Wehmeier
et al., 2009; Kessler et al., 2006; Saboya et al., 2007).

Os reflexos negativos associados com o TDAH também se estendem
aos outros membros da familia, com depressao, perturbacdes nas relagdes
pai-filho, discérdia conjugal e estresse parental mais comum entre a familia
de individuos afetados com o transtorno (Martényi et al., 2009). Johnston
(1996) analisou a autoestima de pais de criangcas com o transtorno e teve
como achado uma pior pontuagdo quando comparado com pais de criangas
controle.

Entretanto, também existem evidéncias de que o ajuste emocional e 0
comportamental destas criangas sao fortemente influenciados pelos fatores
ambientais, tdo como pelos fatores genéticos e com a familia sendo um dos
mais importantes pilares para proporcionar um ambiente social adequado
para os portadores de TDAH (Grenwald-Mayes, 2001). Em um meio no qual
a familia e a crianga apresentam comprometimento de fatores emocionais e
psicossociais, decorrente ou nao do transtorno, ocorre interferéncia no bem-
estar destes individuos, refletindo diretamente na qualidade de vida.

A dificuldade na interagdo pais-crianca com TDAH tem sido
observada ao longo do desenvolvimento, da idade pré-escolar até a
adolescéncia. Em geral, comparadas com maes de criangcas sem o0
transtorno, as maes dos portadores do TDAH apresentam uma menor

interacao social (Johnston, Mash, 2001). Estudos observacionais encontram
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altos niveis de comportamentos negativos em ambos os pais de criangas
com TDAH. Algumas evidéncias indicam que os problemas de interagao sao
mais frequentes em meninos mais novos com as suas maes (Hart et al.,
1995).

Klassen et al. (2004) consideram o principal objetivo para o
tratamento do TDAH — assim como na maioria dos problemas de saude
mental em criancas — a diminui¢ao dos sintomas, melhora da funcionalidade
e do bem-estar da criangca no contato com seus familiares e seus pares. No
entanto, medir a resposta ao tratamento muitas vezes torna-se algo limitado
e, por este motivo, ha importancia da utilizagdo de escalas que possam
avaliar e monitorar os efeitos do tratamento. Além disso, o desenvolvimento
crescente de questionarios neste segmento permite a medida da saude da
crianga de forma mais compreensiva.

Como citado anteriormente, o TDAH esta associado a um grande
prejuizo em muitos parametros QVRS, principalmente a saude psicossocial,
incluindo o desempenho académico, comportamento na escola, as relagcdes
entre colegas, aspectos emocionais e funcionamento familiar. Atualmente
existe maior interesse nesta tematica, ja que se sabe da importancia que
este transtorno reflete na sociedade (Klassen et al., 2004; Pelham et al.,
2007; Grenwald-Mayes, 2001; Mattos et al., 2006). No entanto, o efeito da
desordem da rotina diaria e bem-estar permanecem pouco explorados na
pratica clinica (Escobar et al., 2005).

Para o melhor conhecimento destes fatores é necessaria a utilizacao

de instrumentos de QVRS. Estes devem ser multidimensionais e avaliarem,
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no minimo, as dimensdes fisica, psicolégica (incluindo cognitiva e
emocional) e social do paciente, como delineado pela Organizagdo Mundial
da Saude (Klatchoian et al., 2008).

Alguns estudos internacionais tém mensurado a QVRS em criangas
com TDAH e a percepcgao de seus pais/cuidadores, indicando que tanto a
crianga quanto os pais dela percebem que os problemas de saude dos
portadores interferem diretamente no cotidiano das criangas, pais e familias
(Klassen et al., 2004, 2006, Escobar et al., 2005).

As pesquisas também indicam que criangas, adolescentes e adultos
demonstram quadros inferiores de QVRS quando comparadas com controles
sem nenhuma doeng¢a e também com individuos que possuam alguma
doencga que nao seja psiquiatrica, como a paralisia cerebral e a asma. Os
autores ressaltam a importancia destas avaliagdes tanto para mensuragao
da efetividade do tratamento proposto quanto para observacdo do
comprometimento funcional que ocorre pelo transtorno (Mattos, Coutinho,
2006; Klassen et al., 2004; Escobar et al., 2005; Topolski et al., 2004;
Martényi et al., 2009; Varni, Burwinkle, 2006).

O conhecimento sobre os dominios de qualidade de vida que mais
afetam criangas com disturbios psiquiatricos, pode favorecer o processo
diagnostico e definir objetivos adequados de tratamento (Bastiaansen et al.,
2004), dirigindo um novo desenvolvimento educacional e psicossocial de
criangcas com TDAH (Escobar et al., 2005).

Por este motivo, ha a necessidade de estudos que verifiquem a

qualidade de vida em criangas com TDAH na populacéo brasileira, podendo
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gerar meios de intervencdo mais adequados visando proporcionar e

mensurar o alcance destes no bem-estar destas criancas.
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo Geral

e Avaliar a qualidade de vida de criangas com TDAH.

e Avaliar a percepgado dos pais e/ou cuidadores referente a qualidade de

vida das criangas com TDAH.

2.2. Objetivos Especificos

e Apresentar os dominios de qualidade de vida mais afetados nestes
pacientes, comparando com criangas do grupo controle.

e Observar se ha concordancia na autoavaliagao infantil com a percepg¢éao
dos pais e/ou cuidadores.

e Comparar as respostas de cada dominio do grupo com TDAH com o

grupo controle.
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3. METODOS

O protocolo de pesquisa foi aprovado pela Comisséo de Etica para
Analise de Pesquisa - CAPPesq da Diretoria Clinica do Hospital das Clinicas
e Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo, com o protocolo n°

0572/08 (anexo 1).

3.1. Casuistica

Foram avaliadas 45 criangas encaminhadas para o Ambulatério de
Disturbios de Aprendizado do Instituto da Crianga (ICr) e Ambulatério de
TDAH do Servico de Neurologia Infantil do Instituto Central do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo
(HCFMUSP), com diagnéstico de TDAH do tipo combinado, sem ter
realizado tratamento prévio para a doencga e idade entre oito e doze anos.
Estes pacientes foram atendidos de acordo com as normas habituais para
este tipo de disturbio. Foi preenchido um protocolo, apds a consulta inicial,
pelo médico neurologista, que inclui os critérios diagnésticos da DSM-IV-TR
(anexo 2).

A coleta dos participantes do grupo de estudo foi realizada por meio
de uma ficha de identificagdo (anexo 3) apds diagnodstico realizado pelo
meédico. Esta avaliagdo apresentava:

e Dados pessoais — nome, enderego, telefone, idade, data de

nascimento, responsavel, grau de parentesco do responsavel.
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e Renda familiar — abaixo de um salario minimo, entre um e trés
salarios minimos, entre quatro e dez salarios minimos e acima de
dez salarios minimos.

e Grau de escolaridade dos pais: nunca estudou, estudou até quatro
anos, ensino fundamental, ensino médio completo e ensino superior
completo ou sendo cursado.

e Estado civil dos pais: solteiros, casados ou divorciados.

ApOs este processo, caso a crianga preenchesse os critérios de
inclusédo do estudo, era realizada a apresentacao e administragéo da escala
de qualidade de vida.

Os aspectos relacionados a qualidade de vida foram avaliados por
meio da Escala PEDsQL™ —Pediatric Quality of life Inventory™ 4.0. (anexo
4). Este questionario foi apresentado inicialmente para os pais e para as
criangas apos consulta com um médico do setor (ambulatério). Neste
momento, todas as duvidas que surgiram sobre a escala (alternativas,
periodo avaliado, entre outras) e sobre a importancia deste estudo foram
explicadas pelo pesquisador. Foi necessario que as criangas € 0s pais e/ou
cuidadores respondessem separadamente ao questionario, para que nao
houvesse influéncia nas respostas de ambos. Todos os responsaveis que
aceitaram participar do estudo assinaram o termo de consentimento livre
esclarecido (TCLE) (anexo 5) antes de responder ao questionario.

O grupo controle foi composto por 43 criangas que apresentaram as

mesmas caracteristicas do grupo de estudo (idade, sexo, renda familiar,
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estado civil dos pais e escolaridade dos pais) e ndo apresentaram nenhum
disturbio psiquiatrico e/ou doenga neurolégica associada, de acordo com o
relato dos pais. Para esta triagem foi realizada a mesma avaliagdo a qual o
grupo de estudo foi submetido.

Estes participantes foram coletados na Escola Estadual Keizo
Ishihara e na Escola Estadual Eduardo Carlos Pereira, que aceitaram a
proposta do estudo (anexo 6). Antes da coleta nestas instituicbes de ensino,
foram realizadas palestras para a explicacdo do transtorno e objetivos do
estudo.

O procedimento de avaliagao deste grupo difere em algumas etapas.
Neste caso, os pais e/ou cuidadores sao instruidos sobre a pesquisa por
meio de manual explicativo (anexo 7) sobre o estudo, que foi entregue pelo
professor(a). Os professores foram instruidos para que escolhessem
criangcas que nao apresentassem sinais do TDAH — de acordo com os
critérios do DSM-IV-TR — e que também tivessem desempenho académico
mediano, para desta forma evitar diferencas académicas ou sociais entre os
alunos.

No total 100 manuais foram enviados, por meio dos professores, para
os pais e/ou cuidadores. Retornaram 43 com o TCLE assinado (anexo 8),
SNAP-IV (anexo 9) e demais informagdes solicitadas devidamente
preenchidas. Dois casos retornaram com SNAP-IV preenchido, porém sem
assinatura do TCLE. Desta forma, estas criancas nao foram avaliadas.

O manual explicativo para os pais continha:
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Ficha de identificagdo com o nome da crianca, nome dos pais e telefone
para contato futuro.

SNAP-IV para os pais e outro para os professores. O SNAP-IV é um
instrumento de dominio publico, desenvolvido para avaliacdo de sintomas
do transtorno de déficit de atencao/hiperatividade em criangas e
adolescentes, podendo ser preenchido por pais ou professores e que
emprega 18 sintomas listados no DSM-IV para transtorno do déficit de
atencao/hiperatividade (Mattos et al., 2006). Este questionario foi
utilizado para evitar a possibilidade de que as criangas do grupo controle

preenchessem critérios para o diagnoéstico de TDAH.

Termo de consentimento livre e esclarecido para o grupo controle

(TCLE).

Os pais que aceitaram participar do estudo devolvendo o termo de

consentimento livre e esclarecido assinado por meio do aluno foram

contatados por telefone pelo pesquisador para responder inicialmente a ficha

de identificacao e depois a Escala PedsQ

L™,

Para as criancas, a avaliagcéo foi realizada na escola em outro dia,

ap6s a aprovagao dos responsaveis, pela assinatura do TCLE e contato

telefénico. As criangcas foram avaliadas durante o periodo de aula, com

autorizacdo do professor para saida da sala por aproximadamente dez

minutos. O processo de apresentacao do questionario para a crianga deste

grupo foi semelhante ao grupo de estudo, no qual o pesquisador explicou as
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alternativas e sobre o periodo em que a escala se apresentava, além de

esclarecer eventuais duvidas.

3.2. Critérios de Inclusao

Foram incluidas no grupo de estudo as criangas que iniciariam o
acompanhamento médico — ambulatorial para o TDAH, com idade entre oito
e doze anos, ja que o mddulo da escala PedsQL™ utilizado era determinado
para essas idades.

O grupo de estudo deveria, apdés avaliagdo médica, apresentar o
diagnostico de TDAH do tipo combinado, de acordo com as normas do DSM-
IV-TR. Determinamos esse tipo, pois, como referido anteriormente, € o mais

frequente na populagdo com o transtorno.

3.3. Critérios de Exclusao

Foram excluidas da pesquisa as criangas que apresentassem
disturbios visuais, auditivos, cardiopatias, disfungbes reumatoldgicas ou
ortopédicas.

As criangas que possuiam comorbidades como outras doencas
neurolégicas e/ou disturbios neuropsiquiatricos, exceto o TDO, também

foram excluidas deste estudo, além daquelas que ja haviam realizado
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tratamento para o TDAH, com introdu¢ao de medicamentos ou terapia

cognitivo-comportamental, pois acreditamos que interferiria nos resultados.

3.4. Avaliacdo de Qualidade de Vida

Alguns aspectos relacionados a qualidade de vida foram avaliados
por meio da Escala PedsQL™. A escala, médulo genérico, foi escolhida para
este estudo por apresentar validagdo no Brasil, sendo adequada para a
nossa populacado pediatrica (Klatchoian et al., 2008). Ela foi projetada para
medir as dimensdes do nucleo da saude, como delineadas pela Organizagao
Mundial de Saude, relativas as fungdes fisica, social, emocional e escolar
(Varni et al., 2001).

O questionario foi aplicado nos pais e/ou cuidadores e nas criangas,
uma unica vez, seguindo a avaliacao especifica para a idade de oito a doze
anos. Constitui-se de 23 itens (capacidade fisica: 8 itens, aspecto social: 5
itens, aspecto emocional: 5 itens, aspecto escolar: 5 itens). Todos os itens
foram lidos para as criancas e para os pais e/ou cuidadores pelo
pesquisador, para melhor entendimento e para que nao houvesse diferenca
entre 0s grupos, ja que nao houve contato direto (pessoal) com os pais do
grupo controle. As instrugdes perguntam quanto cada item foi um problema
durante o ultimo més, e os respondentes (pais e criangas) utilizam uma
escala de respostas de cinco niveis (0 = nunca é um problema; 1 = quase

nunca € um problema; 2 = algumas vezes € um problema; 3 =
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frequentemente é problema; 4 = quase sempre é um problema). Os
resultados podem ser interpretados pela pontuagao total ou agrupada de
acordo com os dominios: Saude Psicossocial e Capacidade Fisica. Em
ambos o0s casos, a pontuagdo varia de zero a cem e quanto maior a

pontuagdo melhor a qualidade de vida (Klatchoian et al., 2008).

3.5. Local de Estudo

Este estudo foi realizado no Ambulatério de Disturbios do
Aprendizado do Instituto da Crianga e no Ambulatério de TDAH do Servico
de Neurologia Infantil do Instituto Central do HCFMUSP para o grupo de
estudo. A avaliagdo do grupo controle realizou-se nas Escolas Estaduais

Keizo Ishihara e Eduardo Carlos Pereira.

3.6. Andlise dos Dados

3.6.1. Célculo da Amostra

A amostra foi calculada a partir de dados de um estudo piloto
realizado. Os parametros utilizados para o calculo foram: alfa (erro do tipo I)
bi-caudal de 5%, beta ou poder (erro do tipo Il) de 20% e os resultados da
meédia e desvio padréo da idade de cada grupo caso e controle. A partir
destes parametros, estimou-se uma amostra minima de 30 criangas em
cada grupo, entretanto optou-se por incluir mais 20% para possiveis perdas

e recusas. Assim sendo, a amostra final foi de 88 criancgas.
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3.6.2. Andlise estatistica

Inicialmente, o teste de Shapiro-Wilks foi empregado para averiguar o
enquadramento das variaveis numéricas no modelo de Gaussiano de
distribuicdo. Diante dos resultados apresentados por este teste, constatou-se
que nem todas as variaveis numeéricas apresentam distribuicdo paramétrica.
Assim, valores de média e intervalos de confianga de 95% (IC 95%) foram
apresentados como estatistica descritiva. Posteriormente, o teste t de
Student para dados independentes e o teste U de Mann-Whitney
estabeleceram comparagdes entre valores de média, respectivamente;
observados para ambos os sexos. Foi utilizado o método Bland-Altman, a
fim de verificar a concordancia entre as respostas de criangas e pais para
cada dominio da qualidade de vida.

Para as analises entre os grupos em relacao as variaveis categoricas,
utilizamos o teste de qui-quadrado para tendéncia linear (variaveis ordinais)
e heterogeneidade (variaveis nominais). O critério de significancia estatistica
estabelecido foi de 5%. O pacote estatistico Stata versao 11.0 (Stata
Corporation, College Station, TX, E.U.A.) foi utilizado para todos os calculos

estatisticos.

3.6.3. Comparacéao entre 0s grupos

Os critérios para comparacao dos grupos foram idade, sexo, renda

familiar, estado civil dos pais, escolaridade do pai e escolaridade da mae.
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Nao houve diferencga estatistica entre os grupos nas variaveis: sexo,
renda familiar, estado civil dos pais, escolaridade do pai e escolaridade da
mae. Porém, foi identificada diferenca estatistica na variavel idade (p =

0,038).

Tabela 1: Medida da média de idade (anos) das criangas do grupo com

TDAH e do grupo controle

Grupo N Média DP Intervalo de Confianga 95%
TDAH 45 9,79 0,21 9,35-10,22
Controle 43 9,16 0,17 8,80 - 9,51

Comparacéo entre os grupos: p = 0,038 — Teste Mann-Whitney

Tabela 2: Distribuicdo de acordo com o sexo das criangas do grupo com

TDAH e do grupo controle

Sexo TDAH Controle Total
Feminino 10 8 18
Masculino 35 35 70

Total 45 43 88

Comparacéo entre os grupos: p = 0,674 — Teste Mann-Whitney

Para a possibilidade da analise estatistica, a renda familiar foi
segmentada em dois subtipos: abaixo ou igual a trés salarios minimos e
acima de quatro salarios minimos, demonstrando que nao houve diferenca

entre os grupos.
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Tabela 3: Distribuicdo de acordo com a renda familiar do grupo com TDAH e

do grupo controle
Renda Familiar TDAH (%) Controle (%)

<03 SM 53.66 58.14
> 04 SM 46.34 41.86

Comparacéao entre os grupos: p = 0,679 — Teste Mann-Whitney

Para a comparacdo em relagdo a variavel estado civil dos pais,
realizamos a divisdo: casados ou solteiros, agrupando também em solteiros

0s casos de pais divorciados, para melhor possibilidade estatistica.

Tabela 4: Distribuicdo de acordo com o estado civil dos pais do grupo com

TDAH e do grupo controle

Estado Civil dos Pais TDAH (%) Controle (%)
Casados 53,66 72,09
Solteiros / Divorciados 46,34 27,91

Comparacao entre os grupos: p = 0,080 — Teste Mann-Whitney

Para as variaveis escolaridade do pai e escolaridade da mae,
realizamos a segmentacdo em trés tipos: estudou mais que oito anos
(ensino médio e ensino superior), entre cinco e oito anos de estudo (ensino
fundamental) e igual ou menor a quatro anos (nunca estudou e estudou até

quatro anos).
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Tabela 5: Distribuicdo de acordo com a escolaridade do pai do grupo com

TDAH e do grupo controle

Escolaridade do Pai TDAH (%) Controle (%)
> 08 anos 56.10 72.09
05 - 08 anos 14.63 4.65
<04 anos 29.27 23.26

Comparacao entre os grupos: p = 0,250 - Teste Mann-Whitney

Tabela 6: Distribuicdo de acordo com a escolaridade da méae do grupo com

TDAH e do grupo controle

Escolaridade da Méae TDAH (%) Controle (%)
> 08 anos 73.17 72.09
5 -8 anos 9.76 9.30
<04 anos 17.07 18.60

Comparacao entre os grupos: p = 0,879 - Teste Mann-Whitney
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4. RESULTADOS

4.1. Aspectos Gerais

No total foram avaliadas 88 criangas. Destas, 45 pertenciam ao grupo
de estudo, com diagnostico de TDAH do tipo combinado ja determinado,
sem apresentacdo de comorbidades, exceto o TDO, e 43 criangas
pertenciam ao grupo controle, diagnosticados como n&o portadores de
TDAH, por meio da analise do questionario SNAP-IV tanto dos pais quanto
dos professores - ou qualquer outro tipo de disturbio neuropsiquiatrico ou
disturbios visuais, auditivos, cardiopatias, disfungbes reumatoldgicas ou
ortopédicas.

Foram excluidas da pesquisa trés criangas do grupo de estudo, por
apresentarem comorbidades que nao fosse o TDO.

Das 45 criangas que fizeram parte do grupo com TDAH, 26,6% (12)
foram encaminhadas pelas Escolas Estaduais Keizo Ishihara e Eduardo
Carlos Pereira, por apresentarem sintomas do transtorno. Os outros 73,3%

(33) foram encaminhados por iniciativa dos pais e/ou cuidadores.
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4.2. Comparacédo dos resultados obtidos na avaliacdo de qualidade
de vida — aspecto emocional — entre o grupo com TDAH e o

grupo controle

A partir da analise dos dados, foi observado que o dominio Aspecto
Emocional apresentou distribuicdo normal, diferentemente dos demais
dominios, tanto no autorrelato infantii quando no relato dos pais e/ou
cuidadores, sendo o Teste t escolhido para sua realizagao.

O grupo com TDAH apresentou pontuacgao inferior ao grupo controle,
tanto no autorrelato infantil quanto no relato dos pais. Porém, ocorreu
diferenca significante somente na percepgdo dos pais, p < 0,001,

respectivamente.

Tabela 7: Comparacdo dos resultados do dominio Aspecto Emocional -
Autorrelato Infantil— Qualidade de Vida — PedsQL™ — Teste t

_ Média Média
Dominio DP I1C 95% DP IC 95% p
TDAH Controle

Aspecto 57.18 - 65.48 -
Emocional 63.33 3.04 69.47 7066 256 7585 p=0,070

Tabela 8: Comparacdo dos resultados do dominio Aspecto Emocional -
Relato dos Pais — Qualidade de Vida — PedsQL™ — Teste t

Média Média IC
Dominios TDAH DP IC95% Controle DP 95% p
Aspecto 58.02 - 71.70

Emocional 62.77 235 67.53 76.97 261 -82.24 p<0,001
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4.3. Comparacédo dos resultados obtidos na avaliacdo de qualidade

de vida — demais dominios — entre o grupo com TDAH e o grupo

controle — Autorrelato Infantil

O Teste Mann-Whitney foi utilizado para a analise dos demais

dominios de qualidade de vida.

O grupo com TDAH apresentou pontuacdo inferior ao do grupo

controle em todos os dominios avaliados. A diferenca foi significante nos

dominios aspecto social (p = 0,010), atividade escolar (p < 0,001), saude

psicossocial (p < 0,001) e qualidade de vida total (p = 0,002). O dominio

capacidade fisica ndo apresentou diferenca estatistica entre os grupos (p =

0,841).

Tabela 9: Comparacao dos resultados do Autorrelato Infantil nos dominios
de Qualidade de Vida PedsQL™ — Teste de Mann-Whitnney

Média Média
Dominios | TDAH DP IC 95% Controle DP IC 95% P
Capacidade 73.69 - 77.67 -
Fisica 78.56 2.41 83.43 80.88 1.59 84.09 p = 0,841
Aspecto 57.76 - 77.48 -
Social 65.77 3.97 73.79 81.16 1.82 84.83 p =0,010
Atividade 57.64 - 80.14 -
Escolar 63.22 2.76 68.79 83.95 1.88 87.76 p <0,001
Psicossocial 58.60 - 75.21 -
64.10 2.73 69.61 78.42 1.59 81.64 p <0,001
Total 64.37 - 76.39 -
69.15 2.37 73.92 79.28 1.42 82.16 p = 0,002
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4.4. Comparacdo dos resultados obtidos na avaliagcdo de qualidade
de vida — demais dominios - entre o grupo com TDAH e o grupo

controle — Relato dos Pais

O Teste Mann-Whitney também foi utilizado para analise dos demais
dominios de qualidade de vida no relato dos pais.

Nesta analise o grupo com TDAH apresentou, segundo a percepgao
dos pais e/ou cuidadores, pontuagao inferior em todos os dominios. Ocorreu

diferenca significante em todos os dominios (p < 0,001).

Tabela 10: Comparacgao dos resultados do Relato dos Pais nos dominios de
Qualidade de Vida PedsQL™ — Teste de Mann-Whitney

Média Média
Dominios TDAH DP I1C95% Controle DP IC 95% p
Capacidade 73.29 - 89.28 -
Fisica 79.32 299 85.35 92.56 1.62 9583 p <0.001
Aspecto 62.05 - 90.73 -
Social 69.92 390 77.80 93.72 1.47 96.70 p <0.001
Atividade 42.97 - 84.82 -
Escolar 48,66 2.82 54.35 88.83 1.98 9285 p< 0.001
55.98 - 83.58 -
Psicossocial
60.45 221 64.91 86.42 140 89.27 p <0.001
62.63 - 86.02 -
Total
67.10 221 71.57 88.64 1.29 91.26 p <0.001
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4.5. Analise da concordancia entre pais e criancas do grupo com TDAH

e grupo controle

A concordancia entre pais e criangas foi analisada por meio do Teste
Bland-Altman. Nesta analise observamos que o grupo com TDAH possui
maior concordancia entre pais e filhos do que o grupo controle, exceto em
atividade escolar, na qual as criangas com o transtorno tiveram maior
pontuacdo, em media de 14,55, ao relato dos pais, sugerindo que a
percepcao de dificuldade neste dominio é diferente entre o grupo de
criangas com o TDAH. Este fator indica que elas se consideram em média

14,55 pontos superiores ao escore deste dominio no relato dos pais.

Tabela 11: Concordancia de pontuagdes do grupo com TDAH e do grupo

controle — Teste de Bland-Altman

Dominios TDAH IC 95% DP Controle IC 95% DP
Capacidade Fisica| -0,76 -6,44 492 282 -1167 -16,16 -7,18 2,22

Aspecto

Emocional 0,55 -5,96 7,07 3,23 -6,30 -13,45 0,83 3,54

Aspecto Social -4.14 -12,51 421 414 -12,55 -16,78 -8,33 2,09
Atividade

Escolar 1455 7,77 21,33 3,36 -4,88 -10,22 0,46 2,64
Psicossocial 3,65 -1,43 8,74 2,52 -8,00 -11,90 -4,09 1,93
Total 2,04 -2,49 6,58 2,25 -9,36 -12,93 -5,79 1,76

No grafico 1 estd a plotagem de Bland-Altman, apresentando a

concordancia entre ambos os grupos no dominio Capacidade Fisica.
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Observa-se que o grupo com TDAH encontra-se mais préximo da linha

meédia do que o grupo controle.

Grafico 1. Concordancia entre criangas em pais no dominio Capacidade

Fisica — Plotagem de Bland Altman

escores da capacidade fisica
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O grafico 2 apresenta a concordancia entre criangas e pais dos

grupos com TDAH e controle no dominio Aspecto Emocional.
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Grafico 2: Concordancia entre criangcas em pais no dominio Aspecto

escore da crianga - escore dos pais

Emocional — Plotagem de Bland-Altman
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No grafico 3 apresenta-se a concordancia entre ambos os grupos

pesquisados no dominio Aspecto Social. Neste dominio observamos que o

grupo com TDAH se mantém mais proximo da linha média, indicando maior

concordancia, enquanto o grupo controle se concentra,

com maior

frequéncia, abaixo da linha média, na qual a escala € maior para a

pontuacao negativa.
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Grafico 3: Concordancia entre criangas em pais no dominio Aspecto Social —

Plotagem de Bland Altman
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No grafico 4 observamos a distribuicdo de concordancia entre as
criangcas com TDAH e seus pais, do grupo com TDAH e do grupo controle,
no dominio Atividade Escolar. Nesta situagao, identificamos que o grupo
com TDAH apresenta maior dispersao no grafico e se distancia da linha
média. Este fato ja ndo ocorre com o grupo controle, que se concentra, em
sua maior parte, nas pontuagdes (de acordo com a escala do grafico) entre 0
a -20 pontos. Esta foi a unica situagao na qual o grupo com TDAH obteve
concordancia, entre crianga e seus pais e/ou cuidadores, inferior ao grupo
controle, indicando uma diferenca média de pontuacédo de 14,55 e o grupo

controle de -4,88.
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Grafico 4: Concordancia entre criancas em pais no dominio Atividade

Escolar — Plotagem de Bland Altman

escore da caracteristica escolar

80 |
[m]
60 | m]
| | )
; e —————— - 22630
2 m} 48.8
& a4l O O :
& O [m]
= B o O
2 m|
g 20 DO o o o
o [m] [m] o o | ]
- - O n | ] [m] ] | Mean
& = I —
= o [m] [m} H N H EH =N 51
2 O a a m] | ]
£ - O O [ |
2] a a
g 20 o [ n
7 [
- | ] | ]
1.96 SD
A= T___________________:;:
- . :
00 . | . | . | . | . |
20 40 60 80 100 120
meédia do escore da crianca e dos pais
= Controle O Caso

A concordancia entre criancas e pais no dominio Saude Psicossocial
esta disposta no grafico 5. Nesta analise, observamos que o grupo com
TDAH também se apresenta mais proximo da linha média do grafico quando

comparado com o grupo controle.



52

Grafico 5: Concordancia entre criangas em pais no fator Saude Psicossocial
— Plotagem de Bland Altman
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Em relacdo a qualidade de vida total (média de todos os dominios
analisados), observamos no grafico 6 que a tendéncia citada anteriormente
se mantém, indicando que as criangas com TDAH e seus pais possuem

percepcao semelhante do impacto do transtorno em sua qualidade de vida.
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Grafico 6: Concordancia entre criangas em pais no escore Qualidade de

Vida Total — Plotagem de Bland Altman
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4.6. Analise descritiva das respostas nos dominios de qualidade de

vida do grupo com TDAH e do grupo controle — Autorrelato Infantil

Para a analise descritiva foram englobadas as alternativas: nunca e
quase nunca, algumas vezes se manteve isolada, frequentemente e quase
sempre. Realizamos este critério para que houvesse melhor possibilidade de
analise estatistica, ja que haveria muitos casos em que a frequéncia de 0%
se faria presente, limitando a possibilidade do tratamento estatistico do item.

Na tabela 12 estdo apresentadas as respostas do dominio
Capacidade Fisica — Autorrelato Infantil, analisadas de forma descritiva e
comparadas por meio do teste qui-quadrado. Neste dominio ndo houve
diferenca estatistica entre os grupos, exceto na pergunta relacionada a
dificuldade em auxiliar nas tarefas doméstica, onde ocorreu significancia (p =
0,017), 58,14% do grupo com TDAH apresentaram respostas que se
agruparam no item nunca (nunca e quase nunca), 23,26% em algumas
vezes apresenta dificuldade e 18,60% no item quase sempre (englobando
frequentemente e quase sempre) apresenta dificuldade, enquanto o grupo
controle apresentou 76,74% em nunca, 20,93% em algumas vezes e 2,33%
em quase sempre apresentam a dificuldade para executar a tarefa.

Na pergunta relacionada a dificuldade para pratica de esportes e
exercicios fisicos nao houve possibilidade de analise estatistica, ja que nao

houve respostas no item quase sempre do grupo controle.
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Tabela 12: Analise descritiva das respostas do grupo com TDAH e do grupo

controle no dominio Capacidade Fisica — Autorrelato Infantil - PedsQL™

TDAH Controle
Capacidade Fisica Algumas Quase Algumas Quase p
Nunca Nunca
Vezes Sempre Vezes Sempre

Para mim é dificil
andar mais de um |67,44% 16,28% 16,28% |62,79% 32,56% 4,65% | p=0,634
quarteirdo
Para mim é dificil
79,07% 6,98% 13,95% [79.07% 18,60% 2,33% | p=0,378
correr
Para mim é dificil
_ 69,77% 20,93% 9,30% |86,05% 13,95% 0% *
praticar esportes
Para mim é dificil
levantar coisas 65,12% 20,93% 13,95% |51,16% 37,21% 11,63% | p =0,450
pesadas
Para mim é dificil
tomar banho 93,02% 2,33%  4,65% [9535% 2,33% 2,33% | p=0,585
sozinho/a
Para mim é dificil
ajudar nas tarefas |58,14% 23,26% 18,60% |76,74% 20,93% 2,33% | p =0,017
domésticas
Eu sinto dor 72,09% 18,60% 9,30% |58,14% 32,56% 9,30% | p=0,328
Eu me sinto

60,47% 25,58% 13,95% |62,79% 32,56% 4,65% | p=0,417
cansado/a
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A analise descritiva e a comparagao entre os grupos relacionada ao

dominio Aspecto Emocional — Autorrelato Infantil — estdo dispostas na tabela

13.

Houve diferenga significante nos itens “Eu me sinto triste” (p = 0,033)

e “Eu sinto raiva” (p = 0,039).

Tabela 13: Analise descritiva das respostas do grupo com TDAH e do grupo

controle no dominio Aspecto Emocional — Autorrelato Infantil - PedsQL™

TDAH Controle
Aspecto
_ Algumas Quase Algumas Quase p
Emocional
Nunca Vezes Sempre|[Nunca Vezes Sempre

Eu sinto medo 46,51% 39,53% 13,95%|65,12% 25,58% 9,30%|p =0,121
Eu me sinto triste  [48,84% 41,86% 9,30%(69,77% 27,91% 2,33%|p = 0,033
Eu sinto raiva 30,23% 30,23% 39,53%(48,84% 30,23% 20,93% |p = 0,039
Eu durmo mal 7442% 18,60% 6,98%(76,74% 16,28% 6,98% |p = 0,857
Eu me preocupo

com o que vai 41,86% 30,23% 27,91% |53,49% 25,58% 20,93% | p=0,294

acontecer comigo

Compararam-se as respostas do dominio Aspecto Social dos grupos

analisados — Autorrelato Infantil. Observou-se diferenga significante em

todas as respostas, evidenciadas na tabela 14.
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Tabela 14: Analise descritiva das respostas do grupo com TDAH e do grupo

controle no dominio Aspecto Social — Autorrelato Infantil - PedsQL™
TDAH Controle
Aspecto Social |[Nunca Algumas Quase |Nunca Algumas Quase p
Vezes Sempre Vezes Sempre

Eu tenho dificuldade
para conviver com [65,12% 18,60% 16,28% |83,72% 13,95% 2,33% | p = 0,020
outras criancas
As outras criancas
nao querem ser 51,16% 30,23% 18,60% [79,07% 16,28% 4,65% | p = 0,005
minhas amigas
As outras criancas
o _ 4419% 27,91% 27,91% |58,14% 39,53% 2,33% | p=0,013
implicam comigo
Eu ndo consigo
fazer coisas que

) 46,51% 32,56% 20,93% |69,77% 23,26% 6,98% |p =0,018
outras criancas da
mesma idade fazem
Para mim é dificil
acompanhar a

65,12% 13,95% 20,93% [83,72% 13,95% 2,33% |[p =0,012

brincadeira com

outras criancas

De acordo com a tabela 15, referente a comparagao entre o grupo

com TDAH e o grupo controle, ha diferenga altamente significante (p

0,001) nas questbes

relacionadas ao

acompanhamento da turma em sala de aula.

aprendizado,

memoria

<

e
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Tabela 15: Analise descritiva das respostas do grupo com TDAH e do grupo

controle no dominio Atividade Escolar — Autorrelato Infantil - PedsQL™

TDAH Controle
Atividade Escolar |[Nunca Algumas Quase Nunca Algumas Quase p
Vezes Sempre Vezes Sempre
E dificil prestar
37,21% 41,86% 20,93% |88,37% 9,30% 2,33% |p <0,001
atencdo na aula
Eu esqueco as
_ 13,95% 51,16% 34,88% [69,77% 2558%  4,65% |p <0,001
coisas
Eu tenho
dificuldade para
acompanhara |[58,14% 11,63% 30,23% [83,72% 13,95% 2,33% |p =0,001
minha turma nas
tarefas escolares
Eu falto a aula por
nao estar me 76,74% 11,63% 11,63% |81,40% 16,28%  2,33% |p=0,270
sentindo bem
Eu falto a aula
para ir ao médico [67,44% 23,26%  9,30% |76,74% 23,26% 0% *

ou ao hospital

4.7. Analise descritiva das respostas nos dominios de qualidade de

vida do grupo com TDAH e do grupo controle — Relato dos Pais

No relato dos pais, as respostas de cada item foram analisadas

igualmente ao autorrelato infantil. O dominio Capacidade Fisica apresentou

diferenga significante nos itens “Andar mais de um quarteirdao” (p = 0,037) e

“Ajudar nas tarefas domésticas” (p = 0,001) (Tabela 16).
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Tabela 16: Analise descritiva das respostas do grupo com TDAH e do grupo

controle no dominio Capacidade Fisica — Relato dos Pais - PedsQL™
_ TDAH Controle
Capacidade
Fisica Algumas Quase Algumas Quase P
Nunca Nunca
Vezes Sempre Vezes Sempre
Andar mais de um
L 65,12% 23,26% 11,63% |83,05% 9,30% 4,65% | p =0,037
quarteirdo
Correr 76,74% 18,60% 4,65% |93,02% 4,65%  2,33% | p=0,068
Praticar esportes
ou fazer 83,72% 9,30% 6,98% |90,70% 6,98%  2,33% | p=0,271
exercicios fisicos
Levantar alguma
_ 76,74% 11,63% 11,63% |97,67% 0% 2,33% *
coisa pesada
Tomar banho de
banheira ou de 72,09% 16,28% 11,63% | 100% 0% 0% *
chuveiro sozinho/a
Ajudar nas tarefas
o 65,12% 9,30% 25,58% |93,02% 4,65%  2,33% | p =0,001
domeésticas
Sentir dor 60,47% 25,58% 13,95% |79,07% 16,28% 4,65% | p=10,48
Ter pouca energia
62,79% 18,60% 18,60% |93,02% 6,98% 0% *

ou disposicao

Na tabela 17 apresentam-se as respostas dos itens referentes ao

dominio Aspecto Emocional de Qualidade de Vida - PedsQL™.

Houve

diferenga significante nos itens “Ficar triste” (p = 0,001) e “Ficar com raiva”

(p=0,01).
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Tabela 17: Analise descritiva das respostas do grupo com TDAH e do grupo

controle no dominio Aspecto Emocional — Relato dos Pais - PedsQL™

TDAH Controle
Aspecto
_ Algumas Quase Algumas Quase p
Emocional Nunca Nunca
Vezes Sempre Vezes Sempre
Sentir medo ou ficar
assustado/a 51,16% 32,56% 16,28% |67,44% 32,56% 0% *
Ficar triste 37,21% 55,81% 6,98%|74,42% 23,26% 2,33%|p = 0,001
Ficar com raiva 20,93% 4419% 34,88%|48,84% 41,86% 9,30% |p =0,01
Dormir mal 76,74% 13,95% 9,30%|74,42% 23,26% 2,33%|p=0,708
Se preocupar com o
que vai acontecer 48,84% 20,93% 30,23% |58,14% 25,58% 16,28% |p =0,192

com ele/ela

A sequir, na tabela 18, estdo as respostas do dominio Aspecto Social

— Relato dos Pais. Observam-se os itens “Conviver com outras criancas’,

“As outras criangas n&o quererem ser amigos dele/a” e “Nao conseguir fazer

coisas que outras criancas da mesma idade fazem” com diferenca

significante (p = 0,001), ja que nos demais itens ndo ha analise estatistica,

pois uma das alternativas nao obteve respostas (0%).
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Tabela 18: Analise descritiva das respostas do grupo com TDAH e do grupo

controle no dominio Aspecto Social — Relato dos Pais - PedsQL™

TDAH Controle
Aspecto Social Algumas Quase Algumas Quase p
Nunca Nunca
Vezes Sempre Vezes Sempre
Conviver com
] 60,47% 16,28% 23,26% |88,37% 9,30%  2,33% | p = 0,001
outras criangas
As outras criancas
nao quererem ser |55,81% 20,93% 23,26% [93,02% 6,98% 0% *
amigos dele/a
As outras criancas
implicarem como |51,16% 18,60% 30,23% |81,40% 18,60% 0% *
seu filho
Nao conseguir
fazer coisas que
outras criangas da |60,47% 18,60% 20,93% |90,70% 6,98% 2,33% | p=0,001
mesma idade
fazem
Acompanhar a
brincadeira com 79,07% 16,28% 4,65% |93,02% 6,98% 0% *

outras criancas

De acordo com a tabela 19, referente a comparagao entre o grupo

com TDAH e o grupo controle no dominio Atividade Escolar — Relato dos

Pais, ha diferenca significante (p < 0,001) nos itens que indicam dificuldade

em “Prestar atencdo na aula”, “Esquecer as coisas”.
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Tabela 19: Analise descritiva das respostas do grupo com TDAH e do grupo

controle no dominio Atividade Escolar — Relato dos Pais - PedsQL™
TDAH Controle
Atividade
Algumas Quase Algumas Quase p
Escolar
Nunca Vezes Sempre|Nunca Vezes Sempre
Prestar atengao
9,30% 6,98% 83,72% [81,40% 13,95% 4,65% | p <0,001
na aula
Esquecer as
_ 9,30% 23,26% 67,44% [69,77% 20,93% 9,30% | p <0,001
coisas
Acompanhar a
turma nas tarefas | 18,60% 13,95% 67,44% |93,02% 6,98% 0% *
escolares
Faltar a aula por
nao estar se 83,72% 11,63% 4,65% |90,70% 6,98%  2,33% p =345
sentindo bem
Faltar a aula para
irao médicoou [81,40% 13,95% 4,65% |95,35% 4,65% 0% *

ao hospital
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5. DISCUSSAO

5.1. Casuistica e selecdo dos sujeitos

A amostra do grupo com TDAH — nosso alvo de estudo — nao foi
aleatoria e, sim, coletada no ambulatorio de Disturbios de Aprendizado do
ICr e no Ambulatério de Neurologia no Instituto Central do HCFMUSP de
acordo com a rotina de atendimento e acompanhamento destas criangas. O
grupo com TDAH teve maior frequéncia de meninos (3:1), 0 que esta de
acordo com os estudos internacionais (Barkley, 2008; Szatmari et al., 1989;
Biederman et al, 2005; Cuffe et al., 2005).

O objetivo de parear o grupo de criangas com TDAH com o grupo
controle (idade, sexo, renda familiar, estado civil dos pais e escolaridade dos
pais) foi para evitar que essas variaveis fossem determinantes na qualidade
de vida desses individuos e nao o transtorno, ja que o ambiente é fator de
grande importancia quando se estudam aspectos relacionados a qualidade
de vida (Quercioli et al., 2009).

Observamos que entre os grupos a unica variavel que obteve
diferenca significante foi a idade (p = 0,038), na qual o grupo com TDAH
ficou com média de idade em 9,79 e o grupo controle com 9,16. Porém,
acreditamos este ndo ser um fator de grande impacto nos resultados, pois a
idade média se manteve em nove anos. Com isso, consideramos ter isolado
principalmente o TDAH como principal efeito causal de interferéncia na

qualidade de vida destas criangas.
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5.2. Objetivos — Comparacdes entre o Grupo com TDAH e o Grupo

Controle

O presente estudo avaliou a qualidade de vida de criangas com TDAH
de acordo com o autorrelato infantii e com a percepgcéo de seus pais,
comparando com criangas que nao possuissem nenhum transtorno ou
doenca associada. Analisamos também a relacdo de concordancia entre os
resultados do autorrelato infantil e do relato dos pais, para determinar se ha
boa percepgdo do impacto do transtorno na qualidade de vida dessas
criangas, realizando comparagdo com o grupo controle. O instrumento
utiizado para avaliagcdo foi a Escala Genérica de Qualidade de Vida
PedsQL™ 4.0., validada em nosso meio (Klathcoian et al., 2008).

Em concordancia com demais estudos (Klassen et al., 2004; Varni et
al., 2001; Varni, Burwinkle, 2006; Escobar et al, 2005), os nossos resultados
indicaram que as criancas com TDAH possuem qualidade de vida inferior,
interferindo diretamente em seu bem-estar, socializacdo e autoestima, além
dos aspectos académicos e de aprendizado.

Como explicado anteriormente, o instrumento utilizado divide-se em
quatro dominios: fisico, emocional, social e escolar, criando dois escores:
psicossocial e total.

Analisando cada dominio separadamente, observamos que a crianga
com TDAH, segundo seu autorrelato, ndo apresenta percepg¢ao do prejuizo
em sua capacidade fisica, com pontuacdao média do grupo estudado em

78,56 e do grupo controle em 80,88 (p = 0,841). Porém, na comparacgao
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entre o relato dos pais (grupo com TDAH e grupo controle) houve diferencga
significante, com pontuacdo média do grupo com TDAH em 79,32, valor
préximo ao resultado do autorrelato infantil, enquanto o grupo controle em
92,56 (p < 0,001). Esses resultados sugerem que a crianga com o transtorno
nao apresenta, segundo sua percepgao, prejuizo ou dificuldade na dimenséao
fisica, apresentando boa concordancia com seus pais, com diferenga média
minima entre as pontuagdes (-0,76). O mesmo n&o ocorre com O grupo
controle, no qual existiu grande variagdo entre a pontuacdo média das
criangas e de seus pais e/ou cuidadores, com diferenga de -11,67, sugerindo
que, segundo os pais destas criangas, elas apresentem uma capacidade
fisica superior a considerada em sua autoavaliagao.

Os resultados deste estudo, de acordo com a analise do dominio
capacidade fisica, corroboram com as pesquisas internacionais (Varni,
Burwinkle, 2006; Klassen et al., 2006), que determinaram que as pontuagdes
do grupo com TDAH séo inferiores ao grupos de criangas saudaveis, porém
nao ha diferenca significante entre estes resultados. Indicando ndao ser um
fator de interferéncia relevante na qualidade de vida.

Em relacdo a concordancia entre criangas portadoras do TDAH e
seus pais, consideramos que nossos resultados indicaram boa percepgao do
impacto do transtorno nas questbes motoras, pois a diferenca entre as
pontuacdes foi pequena no grupo de estudo, assemelhando-se aos
resultados de Klassen et al. (2006), que também avaliaram a qualidade de
vida de 58 criangas com diagndstico de TDAH e relacionaram com o relato

dos pais. Estes autores utilizaram-se de outro instrumento de avaliagao,
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Child Health Questionnaire (CHQ), neste questionario também ha um
dominio referente a capacidade fisica. Esse estudo sugere que nas questdes
observacionais — termo utilizado pelos autores para determinagdo das
questdes fisicas — a concordancia entre os grupos é maior, do que em
situagdes ndo observacionais (autoestima, bem-estar, saude mental e
comportamento).

Na analise de cada item questionado a crianga e aos pais dela e/ou
cuidadores, observamos que no autorrelato infantii houve diferenca
estatistica (p = 0,017) somente na questdo “Para mim é dificil ajudar nas
tarefas domésticas”. Na situagcdo do teste, as criancas relatavam ser
desajeitadas e que normalmente nado faziam a tarefa tdo bem quanto
desejavam, além de muitas vezes nao se interessarem em fazer, por nao
considerar a atividade agradavel. Quando analisado o relato dos pais,
observamos que a diferenca também ocorre neste item, com justificativas
semelhantes e também ocorre em “Andar mais de um quarteirdo” (p =
0,037). Nestas duas situacbes, observamos maior similaridade dos
resultados entre o grupo com TDAH, determinando que os pais do grupo
controle nado percebem dificuldades nestes quesitos. Em relacdo aos
autocuidados, como tomar banho sozinho, analisando descritivamente,
observamos que as criangas do grupo controle, segundo o relato dos pais,
nao apresentam nenhum tipo de dificuldade, o que ja ocorre com o grupo
estudado, nos quais os pais consideram que 27,91% destas criangas
tenham algum tipo de limitagdo, relatando que seus filhos se perdem no

tempo, enquanto tomam banho, ou que sempre se esquecem de lavar
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alguma parte do seu corpo. Neste item, ndo foi possivel realizar a analise
estatistica, ja que o grupo controle apresentou 0% nas alternativas “Algumas
vezes” e “Quase sempre”.

Importante ressaltar que ndo encontramos estudos em nossa revisao
da literatura que tenham analisado criangas sem tratamento prévio para o
transtorno, considerando este um fator de interferéncia na qualidade de vida,
como podemos observar por meio dos trabalhos de Escobar et al. (2009) e
Cannon et al. (2009), que estudaram a interferéncia do tratamento
medicamentoso na melhora da qualidade de vida das criangas e de seus
familiares, demonstrando que o tratamento farmacolégico (atomoxetina,
metilfenidato e clonidina) melhora varios dominios de qualidade de vida.

No dominio Aspecto Emocional encontramos diferenca significante
somente no relato dos pais (p < 0,001) enquanto no autorrelato infantil ha
uma pontuacgao inferior do grupo com TDAH, porém nao apresenta diferenca
estatistica (p = 0,070). Com estes resultados, sugerimos que as criangas
com TDAH apresentam um prejuizo importante nas questdes relacionadas
aos seus sentimentos e anseios, principalmente na visdo dos seus pais.
Estas criangcas mostram maior dificuldade de regulacdo destas areas,
apresentando importante risco para demais disturbios neuropsiquiatricos,
como a depressao e ansiedade (Deault, 2010; Chronis-Tuscano et al., 2010,
Klassen et al., 2006; Johnston, Mash, 2001; Treuting, Hinshaw, 2001).

Escobar et al. (2005), ao avaliar a qualidade de vida de criangas
espanholas com TDAH, comparando com criangas asmaticas e saudaveis,

por meio da administracao do instrumento CHQ aos pais dos portadores,
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tiveram como resultado uma pior qualidade de vida na maioria dos dominios,
incluindo as questdes emocionais. Relataram no estudo que estas criangas
apresentam pior autoestima, além destas situagdes interferirem diretamente
nas atividades familiares. Achados semelhantes foram apresentados por
Varni e Burwinkle (2006) ao avaliarem a qualidade de vida de criangas com
TDAH, utilizando a Escala PedsQL™ — mesmo instrumento utilizado neste
estudo - e compararem com criangas com cancer, paralisia cerebral e
saudaveis, indicando que em todos os dominios, exceto capacidade fisica,
as criangas com TDAH apresentam pior escore do que os demais grupos
referidos, demonstrando o comprometimento biopsicossocial ao qual estas
criangas estao vulneraveis.

Observamos em nosso estudo que tanto as criangas com o transtorno
quanto seus pais possuem nogao do impacto em sua vida emocional, ja que
a concordancia entre o grupo com TDAH ficou em média de 0,55, sendo
considerada a melhor entre todos os dominios e escores analisados. O
mesmo nao ocorreu com o grupo controle, que teve pontuagdo média de -
6,30. Acreditamos, com estes resultados, que os pais das criangas com
TDAH estao participando diretamente das vivéncias e preocupacgdes de seus
filhos e possivelmente este seja um fator que justifique a procura pelo
tratamento médico de 73,3% da amostra.

Ao analisarmos os itens do dominio Aspecto Emocional, identificamos
que as criangas do grupo estudado possuem diferenga significante nos itens
“Eu me sinto triste” (p = 0,033) e “Eu sinto raiva” (p = 0,039). Estas questdes

relacionam-se com os resultados encontrados no relato dos pais, no qual
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ocorreu diferenga significante nos mesmos itens. Segundo Wilens et al.
(2002) embora estas criangas possuam definitivamente um risco aumentado
para o desenvolvimento de problemas externos (fatores psicossociais), elas
diferem muito em frequéncia de comportamentos antissociais, agressivos e
transgressao de regras. O estudo realizado por De Pauw e Mervielde (2010),
com avaliagdo do temperamento e personalidades de criangas com
diagnodstico de TDAH, demonstrou que estas criangas possuem maior
irritabilidade, menor complacéncia e autoconfianga, niveis mais elevados de
frustragao e ansiedade, porém niveis similares de medo quando comparados
com controles. Este resultado assemelha-se a nossa analise descritiva, item
por item, no qual identificamos que as criangas com TDAH nao
apresentaram maior frequéncia de medo (item 1 do dominio Aspecto
Emocional) do que as criangas sem o transtorno (p = 0,121), porém os
sentimentos de raiva e tristeza mostram-se exacerbados.

Barkley e Fischer (2010) realizaram um follow-up por 27 anos, com
criangcas que apresentavam diagndstico de TDAH, avaliando a impulsividade
emocional destas. Os resultados desse estudo indicaram que a frequéncia
de suspensbes e expulsdes das criangas com o transtorno esteve
diretamente relacionada com o prejuizo emocional que os portadores
apresentavam, além das questdes profissionais, quando chegam a idade
adulta, demonstrando pior rendimento e comportamento no trabalho e em
varios ambitos de sua vida social. Por este motivo, consideramos importante
a identificacdo precoce destes riscos, para que desta forma possam ser

realizadas intervengdes adequadas para melhora destes comprometimentos
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emocionais sofridos por estas criangas, evitando ou minimizando o efeito
futuro desta desregulagao.

Em relacdo ao Aspecto Social destas criangas, a literatura ja
apresentava em diversos estudos (Klassen et al., 2004, 2006; Varni,
Burwinkle, 2006; Escobar et al., 2005; Greene et al., 1996) que existe um
comprometimento importante desta dimensao, indicando que a expressao de
sintomas de TDAH pode resultar em "incapacidade social", expresso por um
desvio em habilidades sociais do que seria esperado de criangas,
adolescentes e adultos com base nos escores normais de inteligéncia.

Tem sido amplamente documentado que as criangas com sintomas
de TDAH, clinicamente diagnosticadas ou ndo, sdo mais propensas a
mostrar comprometimento em varios dominios sociais, incluindo
relacionamentos com seus pares, as relagdes entre irmaos e as relagdes
pai-filho. Weiss e Hechtman (1993) relataram que jovens com TDAH tendem
a ter menos amigos e apresentam intensa dificuldade em ter algum
relacionamento com o sexo oposto, experimentando, desta forma, uma
qualidade de vida precaria, que ira claramente prejudicar seu futuro
profissional, familiar, social e académico, além de todas as outras interfaces
da vida de qualquer individuo (Diamantopoulou et al., 2005; Tseng et al.,
2010; Mikami, Pfiffner, 2007; Martényi et al., 2009; Klassen et al.,2004).

Nos resultados do presente estudo, o grupo de criangcas com TDAH
apresentou diferenca significante no dominio Aspecto Social (p = 0,010) em
sua autoavaliacdo, quando comparadas com criangas do grupo sem O

transtorno, com diferenca média importante entre ambos os grupos,
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demonstrando a fragilidade que o grupo de estudo apresenta neste dominio.
No relato dos pais os resultados sao semelhantes, com diferenga altamente
significante (p < 0,001), corroborando com o autorrelato infantil. Desta forma,
consideramos que nossos resultados estdo de acordo com a literatura
internacional que encontra valores similares, como o estudo realizado por
Topolski et al. (2004), avaliando por meio do instrumento genérico de
qualidade de vida Youth Quality of Life Instrument-Research Version
(YQOL-R), adolescentes com TDAH, comparando com um grupo controle
de adolescentes e com um grupo de adolescentes com limitagbes de
mobilidade, apresentando em seus resultados que o grupo com TDAH
possui déficit nas dimensées Dominio de Si e Relacionamentos quando
comparado com os demais grupos. Estes achados contribuem para que o
olhar tanto na crianga com o transtorno quanto no adolescente se torne
integral, orientando-nos no conhecimento neste entorno dos pacientes que
nao possuem somente uma ou outra limitagdo e sim questdes amplas que
devem ter intervengao apropriada.

A concordancia entre o autorrelato infantil e o relato dos pais também
se demonstrou adequada, apresentando uma diferenca média de -4,14
pontos, enquanto o grupo controle se manteve em -12,55. Desta forma,
consideramos que houve boa comunicagao entre o grupo com o transtorno,
pois os pais evidenciaram saber as dificuldades de relagao entre seus filhos
e colegas e de acompanhamento de atividades com seus pares, até mesmo

por este motivo buscavam auxilio médico.
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Analisando descritivamente os itens do dominio Aspecto Social,
observamos que no autorrelato infantil houve diferenga significante em todas
as questdes administradas, indicando este ser um dos dominios de grande
prejuizo ao portador. Com a realizagao desta analise, foi possivel observar a
intensa dificuldade nas questdes de relacionamentos, até mesmo em
atividades ludicas, como o brincar. As criangas com o transtorno possuem a
percepcdo da dificuldade de acompanhamento dos seus pares,
considerando-se inferiores em todas as situagdes questionadas. No relato
dos pais os itens “Conviver com outras criangas” e “Ndo conseguir fazer
coisas que outras criancas da mesma idade fazem” tiveram diferencga
significante. Nos demais itens, nos quais ndao houve diferenca significante,
observamos a grande disparidade dos resultados também no relato dos pais
e/ou cuidadores, demonstrando que este dominio possui grande relevancia
na qualidade de vida total destes pacientes.

Como ja mencionamos anteriormente, o TDAH repercute na vida da
crianca e do adolescente levando a prejuizos em multiplas areas, como a
adaptagdo ao ambiente académico, relagbes interpessoais e desempenho
escolar (Arnold, Jensen, 1995; Barkley, 1996). Estes sdo denominados
sintomas nao-cardinais do TDAH, ou seja, embora ndo imprescindiveis para
o diagndstico, frequentemente fazem parte das queixas do portador (Pastura
et al., 2005). Por este motivo, € importante que se avaliem as questdes
académicas na vida destas criangas e o relato também do professor, pois
muitas vezes ele é o primeiro a perceber a alteragdo que seu aluno

apresenta.
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Pela avaliacdo do dominio Atividade Escolar, podemos observar o
grande impacto que esta dimensao possui na vida destas criangas e a
repercussao que pode gerar nos demais dominios. Nossos resultados
demonstraram que tanto no autorrelato infantil quanto no relato dos pais
houve diferencga significante (p < 0,001), com diferenga de pontuagdo média
entre o grupo com TDAH e grupo controle (autorrelato infantil) de 20,93 e no
relato dos pais a diferenca média € de 40,17. O que esta de acordo com a
literatura que aponta correlagcdo entre TDAH e baixo rendimento escolar
(Klassen et al., 2004; Varni, Burwinkle, 2006).

Varni e Burwinkle (2006) avaliaram com a Escala PedsQL™

a
qualidade de vida de 72 criangas com diagnéstico de TDAH nos Estados
Unidos. Em seus resultados apresentaram pontuag¢des no dominio atividade
escolar de 59,76 e 53,83 no autorrelato infantil e no relato dos pais e/ou
cuidadores, respectivamente. Estes resultados assemelham-se aos nossos
achados, que foram de 63,22 e 48,66 no autorrelato infantil e no relato dos
pais e/ou cuidadores, pior pontuacao registrada.

Achados semelhantes foram relatados por Lewandowski et al. (2008),
ao avaliar um grupo de estudantes com TDAH, comparando com controles,
em relacao a dificuldades académicas. Relataram que os individuos com o
transtorno apresentam maior dificuldade em testes cronometrados, nao
conseguem concluir testes no tempo devido, levam mais tempo para
completar tarefas e precisam estudar mais para conseguir boas notas.

No presente estudo também analisamos a concordancia entre

criangas e seus pais na Atividade Escolar. Este foi o Unico dominio no qual o
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grupo controle apresentou melhor relagdo. Neste caso, o grupo com TDAH
teve diferenca média minima de 14,55 pontos, indicando que as criangas
com o transtorno acreditam ter um rendimento escolar superior comparado
com a avaliagdo de seus pais. Acreditamos que a crianga perceba a sua
dificuldade, como podemos notar por meio da diferenga significante que
houve entre a comparagao do grupo com TDAH e grupo controle. Porém, ela
nao considera o prejuizo académico tao importante quanto a percepcéao de
seus pais. Possivelmente a questdo da imaturidade desta crianca interfira
nestes valores, no entanto, ndo podemos desconsiderar que a percepgao
dos pais em relagao a estas dificuldades também possa estar exacerbada.

Ao analisarmos descritivamente os itens do dominio Atividade
Escolar, obtivemos diferenca altamente significante nas questdes “E dificil
prestar atengdo na aula”, “Eu esqueco as coisas” e “Eu tenho dificuldade
para acompanhar a minha turma nas tarefas escolares” na auto-avaliagéo
infantil. No relato dos pais essa tendéncia se mantém. Estes resultados
corroboram com demais pesquisas internacionais, reafirmando o fato de o
mau desempenho académico ser um fator limitante e, se n&o ocorrer
intervengdo especializada, muitas vezes limitante para o crescimento
profissional e social.

Segundo Mannuzza et al. (1991), o investimento precoce em
diagnostico e intervengdes € determinante, considerando necessaria a
criacdo de turmas especiais de apoio, evitando ou diminuindo o sofrimento
pessoal e familiar, bem como a influéncia negativa na vida adulta. Barkley

(2008) ressalta que o desempenho académico de adolescentes hiperativos é
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consideravelmente inferior ao de adolescentes sem o transtorno.
Demonstrando que os individuos com TDAH apresentam altas taxas de
reprovagao escolar (trés vezes mais do que individuos normais), suspensdes
(46,3% versus 15,2%) ou expulsdes (10,6% versus 1,5%). Mannuzza et al.
(1993) determinaram que portadores de TDAH tinham 2,5 anos de estudo a
menos do que controles, além de 23% ndo completarem seus estudos,
quando comparados a 2% do grupo controle. Com isso, o seu futuro
profissional também ira ser prejudicado. Estudos sugerem que adultos com
TDAH possuem pior status profissional, pior desempenho no trabalho e
menor estabilidade no emprego (Matza et al., 2005; Mannuzza, Klein, 2000;
Secnik et al., 2005).

A Escala PedsQL™ nos fornece dois escores globais: saude
psicossocial (engloba os aspectos emocional, social e escolar) e escore total
(capacidade fisica, aspectos emocional, social e escolar). Ao comparar o
grupo de estudo com o grupo controle no autorrelato infantil, averiguamos
que existe diferenca significante em ambos os escores (p < 0,001 e p =
0,002, respectivamente), sendo a Saude Psicossocial o escore mais
comprometido. No relato dos pais essa diferenga se mostra mais
exacerbada (p < 0,001 em ambos), até mesmo porque de acordo com 0s
pais das criangas do grupo controle, a qualidade de vida destas € muito
superior ao grupo de estudo e muito superior a percepg¢ao das préprias
criangas.

Ressaltamos que os estudos ja apontam o comprometimento mais

relevante das questdes psicossociais, como podemos observar no trabalho
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realizado por Perwien et al. (2004), no qual observaram que o
funcionamento psicossocial das criangas com TDAH é inferior quando
comparado com dados normativos e que as questdes relacionadas a
capacidade fisica ndo apresentam diferenca. Avaliaram a melhora nas
habilidades psicossociais quando a crianga iniciava o tratamento
farmacolégico com atomoxetina, sendo administrada por oito semanas para
reavaliagcao da crianga, porém esta melhora ndo ocorreu na capacidade
fisica, ja que este ndo era um problema apresentado pelo grupo de criangas
com TDAH.

Klassen et al. (2004), ao avaliarem por meio da escala CQH
(instrumento que também possui a dimensdo Saude Psicossocial) 131
criancas com TDAH, destas 68,70% apresentavam comorbidades
diagnosticadas, comparando com dados normativos de amostras dos
Estados Unidos e da Australia. Relataram que em relacdo aos fatores
psicossociais, houve diferenga entre os grupos (p < 0,001), esta ndo ocorreu
quando comparado com a saude fisica, indicando que o TDAH & um
transtorno de maior impacto comportamental, social e escolar. Nesse estudo
também observaram o comprometimento de qualidade de vida entre
criancas com TDAH que n&o apresentavam comorbidades, que tinham
somente uma comorbidade e que tinham duas ou mais comorbidades.
Obtiveram como indicadores o maior prejuizo funcional e social nas criangas
com duas ou mais comorbidades. Esta diferenga ndo se refletiu na saude

fisica.
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Uma das limitagdes desta pesquisa foi a impossibilidade de excluir as
criangas com TDO, ja que este apresenta grande prevaléncia como disturbio
que coexiste com o TDAH (aproximadamente 60%) (Connor et al., 2010;
Rohde, Halpern, 2004; Barkley, 2008; Martényi et al., 2009). Outra
dificuldade encontrada foi em relacdo ao tipo de escola que a crianga
estuda; ndo houve a possibilidade de pareamento entre instituicdes privadas
e publicas, ja que o grupo controle foi coletado somente em escolas
estaduais, justamente pela dificuldade de abertura em escolas privadas para
avaliagdo dentro de suas instituicdes e abordagem dos alunos e pais,
explanando sobre projetos de pesquisas.

Acreditamos que mais estudos nacionais devam ser realizados para
avaliagdo das questdes relacionadas a qualidade de vida, bem-estar,
autoestima e funcionamento psicossocial, entre outros. Além do investimento
em intervengdes que possam atuar diretamente nestas questdes, que sao
determinantes para a vida social, familiar e afetiva.

Identificamos e ressaltamos a grande importancia desta tematica no
cotidiano dos portadores de TDAH, tanto na idade escolar, na adolescéncia
e na vida adulta, para que estratégias interfiram positivamente na qualidade
de vida destas pessoas, ja que foi demonstrado neste e em varios outros
estudos apresentados o impacto negativo que este pode gerar em suas

vidas e na vida de seus familiares.
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6. CONCLUSAO

As criangcas com o TDAH apresentaram prejuizo em todos os
dominios de qualidade de vida no autorrelato infantil, ocorrendo diferenga
significante, quando comparadas com controles, nos seguintes dominios:

e Aspecto Emocional
e Aspecto Social

e Atividade Escolar

e Saude Psicossocial

e Qualidade de Vida Total

O relato dos pais e/ou cuidadores evidenciou que, segundo sua
percepcao, ha diferenca em todos os aspectos avaliados, inclusive no
dominio Capacidade Fisica.

A relacao entre o autorrelato infantil e o relato dos pais indicou que
ha maior concordancia entre o grupo com o TDAH, exceto em atividade
escolar. Este dado indica que tanto a crianga com o transtorno quanto o pai

tém a percepc¢ao quanto a limitacdo funcional que a doencga proporciona.
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7. ANEXOS

ANEXO 1

re

APROVACAO

A Comisséio de Etica para Andlise de Projetos de Pesquisa
CAPPesq da Diretoria Clinica do Hospital das Clinicas e da Faculdade de
Medicina da Universidade de S@o Paulo, em sessdo de 04/02/2009, APROVOU ©
Protocolo de Pesquisa n° 0572/08, intitulado: "QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS
COM TRANSTORNO DE DEFICIT DE ATENGAO/HIPERATIVIDADE" apresentado pelo
Departamento de PEDIATRIA, inclusive o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido.

Cabe ao pesquisador elaborar e apresentar @ CAPPesq, 0s
relatérios parciais e final sobre a pesquisa (Resolugdo do Conselho Nacional de
squde n° 196, de 10/10/1996, inciso IX.2, letra "c”).

Pesquisador (a) Responsavel: Prof. Dr. ERASMO BARBANTE CASELLA
Pesquisador (a) Executante: JULIANA CRISTINA FERNANDES DE ARAUJO BILHAR
CAPPesq, 05 de Fevereiro de 2007

o iliins

Prof. Dr. Eduardo Massad
Presidente da ComissGo de
Etica para Andlise de Projetos
de Pesquisa

Comissao de Etica para Analise de Projetos de Pesquisa do HCFMUSP e da FMUSP Diretoria Clinica do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo Rua Ovidio Pires de Campos,
225, 5° andar - CEP 05403 010 - S&o Paulo - SP Fone: 011 3069 6442 Fax: 011 3069 6492 e-mail:

cappesq@hcnet.usp.br / secretariacappesg2@hcnet.usp.br
hf
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ANEXO 2

INSTITUTO DA CRIANCA DO HC-FMUSP
AMBULATORIO DE DISTURBIO DE APRENDIZADO ANPE 6

Data:

Nome: REG:
Idade: DN:
Sexo ( ) Masc ( )Fem

Informante:

Contato: End.: Tel:

Anamnese:

1) Como foi encaminhado para avaliagéo. Queixa dos Pais, Escola, Psicdéloga, etc.?
2)QD:

3)HPMA:

ISDA:

INATENCAO:
a) C/freq. deixa de prestar atengéo a detalhes ou comete erros, por
descuido, nas tarefas escolares, no trabalho ou outras atividades.
SIM O
NAO [

b) C/freq. tem dificuldade em manter a atengdo em tarefas ou brincadeiras.
SIM O
NAO [J

c) C/freq. parece ndo ouvir o . Ihe é dito diretamente
SIM O
NAO O

d) C/ freq. ndo segue instrucdes e deixa de completar trabalhos
escolares ou tarefas domésticas (mas a recusa, nao decorre de um
comportamento desafiador ou de falta de compreensao das
instrugdes)

SIM O
NAO 0

e) C/freq. tem dificuldade em organizar tarefas e atividades
SIM O
NAO [

f) C/ freq. evita ou reluta em comegar tarefas q. exigem grd.esforgo
mental (c/o trabalhos escolares ou deveres de casa)
SIM O
NAO [



HIPERATIVIDADE:

IMPULSIVIDADE:

¢)]

h)

k)

m)
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C/ freq. perde objetos essenciais as tarefas ou atividades (p. ex.
canetas, lapis, cadernos, brinquedos)

SIM O

NAO [

C/ freq. se distrai facilmente por estimulos externos
SIM O
NAO [

C/ freq. é esquecido nas suas atividades diarias.
SIM O
NAO O

remexe as maos ou 0s pés ou se contorce no seu lugar
SIM O
NAO 0O

sai do seu lugar na sala de aula ou em outras situagbes em q.
deve permanecer sentado

SIM 0O

NAO O

corre ao redor dos médveis ou os escala, excessivamente, em
situagdes inadequadas (em adolescentes ou adultos pode estar
limitado a sentimentos subjetivos de impaciéncia)

SIM O

NAO [

tem dificuldade em brincar ou participar de atividades recreativas
tranquilamente

SIM O

NAO [

esta sempre em movimento, ou age como de “estivesse ligado na
tomada”

SIM O

NAO O

fala excessivamente
SIM O
NAO O

comeca a responder a perguntas q. ainda ndo foram completadas
SIM O
NAO 0
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q) tem dificuldade em esperar sua vez em jogos ou situagdes em
grupo
SIM O
NAO [J

r) interrompe ou se intromete nas atividae dos outros (p. ex. invade
conversas ou jogos)

SIM [
NAO O

Critérios Adicionais:

B)

C)

D)

Alguns sintomas de Hiperatividade-Impulsividade ou Inatencdo q. causaram
comprometimento estavam presentes antes dos 7 anos de idade. 0 SIM O
NAO

Algum comprometimento pelos sintomas esta presente em 2 ou + ambientes (p. ex.
escola ou trabalho e no lar) OSIM ONAO

Deve haver evidéncias claras de comprometimento clinicamente significativo da
fungéo social, académica ou ocupacional. Ha? 0 SIM O NAO

Os sintomas nao ocorrem exclusivamente durante o curso do disturbio difuso do
desenvolvimento, esquizofrenia ou outro disturbio psicético, e ndo sdo mais bem
explicados por outra afecgdo mental (por ex. disturbio de humor, dist. de ansiedade,
dist. dissociativo ou dist. da personalidade)

O OCORREM CONAO OCORREM

4)Antecedentes:

4.1)NN: Pré-Natal [J Sim [J Nao
Sangramentos [ Sim [ Nao
Febre/Exantemas O Sim [ Nao
Hipert. Arterial [ Sim [ Nao
Uso de medicagao e/ou Drogas de Abuso [ Sim [ Nao
Trauma [ Sim 1 Nao
Parto [ NL [ Férceps [ Cesarea

PN:

[ Hospitalar ] Domiciliar
A Termo ] Sim [ Nao
Chorou logo ao nascer [1Sim [ Nao
Cianose O sim [ Nao

PC: Est.: APGAR:

Ictericia Patologica O sim [ Nao
Alta com dias de vida.

4.2)Pessoais:
Internacdes O Sim [ Nao

Se sim, descreva:

Cirurgias [ Sim [ Nao

Se sim, descreva:



Doengas ppas. da Infancia [ Sim [ Nao
Se sim, descreva:

Uso Continuo de Medicacéo O sim [ Nao
Se sim, descreva:

TCE com alteracdo da consciéncia O sim [ONao
Convulséo Febril 0 sim [ Nao
Epilepsia O sim [ONao
Outros:

4.3)Familiares
Méae:

Pai:

Irméos

Doencas na familia

Casos semelhantes na familia [ Sim O Nzo

5)DNPM:
Marco Idade
Sustento cefalico:
Sentou com apoio:
Sentou sem apoio:
Engatinhou :
Em pé com apoio:
Em pé sem apoio:
Andou sem apoio:

Controle esfincteriano: vesical diurno vesical noturno
Anal diurno anal noturno

1°as Palavras:
Atualmente fala [ Normal ] Anormal
Dislalias [ Sim [ Nao
Gagueira O Sim [ Nao
Escolaridade:

Atualmente cursa série

Repeténcia J Sim [J Nao

Professor tem queixas [ Sim [ N&o

Quais?
6)Sono:
Dorme/Sonoléncia durante o dia 0 sim [ Nao
Deita durante o dia as hs e levanta-se as hs.
Deita-se durante a noite as hs e levanta-se as hs.
Urina qdo. esta dormindo a noite O sim [ Nazo
Urina qdo. esta dormindo durante o dia O sim [ Nao
Fala qdo. esta dormindo O sim [ Nao
Range os dentes qdo. esta dormindo O sim [Nao
Senta-se na cama ou anda qdo. esta dormindo [ Sim  [IN&o
Grita sem motivo qdo. esta dormindo O sim [ Nao
Conta g. tem sonhos ruins o q. ddo medo O sim [ Nao
Tem sono restaurador O sim [ Nao

Ronca mais da metade do tempo do sono O sim [ Nao
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Dorme de boca aberta
Ja foi ao médico por problemas de sono

7)Comportamento:

Roe unhas

Tem companheiros
Da mesma idade
Do mesmo Sexo

Faz amizades com facilidade

E Carinhoso

E agressivo

7)Vacinas estao em dia

0 Sim
O Sim

O Sim
O Sim
O Sim
O Sim
O Sim
O Sim
sim

84

[ Nao
O Nao
O Nao
O Nao
[CONao
OONao
CONao

OIsim [INao
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ANEXO 3

Ficha de Identificacao

Nome:

Endereco:

Tel: Idade:

Matr. HC:

Data de Nascimento:

Responsavel.

Grau de Parentesco:

Com quem a crianga mora?

Estado Civil Pais:

Grau de Escolaridade do pai:
() nunca estudou

() estudou mais de quatro anos
anos

() Ensino Fundamental

() Ensino Médio

() Ensino Superior

Renda Familiar:
() Abaixo de 01 salario minimo

() Entre 01 — 03 salarios minimos
() Entre 04 — 10 salarios minimos
(

) Acima de 10 salarios minimos

Histérico Complementar

Patologias Associadas

Grau de Escolaridade da mae:
() nunca estudou
() estudou mais de quatro

() Ensino Fundamental
() Ensino Médio
() Ensino Superior

Medicamentos
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ANEXO 4

Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma das coisas abaixo?

Capacidade Fisica (DIFICULDADE PARA...) Quase Freqlien-
Nunca| Rhunca | aAlgumas temente Quase
vezes sempre
1. Andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios 0 1 2 3 4
fisicos
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de 0 1 2 3 4
chuveiro sozinho/a
6. Ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposigao 0 1 2 3 4
Aspecto Emocional (DIFICULDADE PARA...) Quase Frequen-
Nunca| Rhunca |Algumas temente Quase
vezes sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com o que vai acontecer 0 1 2 3 4
com ele/ela
Aspecto Social (DIFICULDADE PARA...) Quase Frequen-
Nunca| Nunca [ajgumas temente Quase
vezes sempre
1. Conviver com outras criangas 0 1 2 3 4
2. As outras criangas ndo quererem ser 0 1 2 3 4
amigos dele /
dela
3. As outras criangas implicarem com o 0 1 2 3 4
seu filho/a
sua filha
4. Nao conseguir fazer coisas que outras 0 1 2 3 4
criangas da
mesma idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras 0 1 2 3 4
criancas
Atividade Escolar (DIFICULDADE PARA...) Quase Frequen-
Nunca| nunca |Algumas temente Quase
vezes sempre
1. Prestar atencéo na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer as coisas 0 1 2 3 4
3. Acompanhar a turma nas tarefas 0 1 2 3 4
escolares
4. Faltar a aula por ndo estar se 0 1 2 3 4
sentindo bem
5. Faltar a aula para ir ao médico ou ao 0 1 2 3 4
hospital




Durante o ULTIMO MES, vocé tem tido dificuldade com cada uma das coisas abaixo?
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Sobre minha saltde e minhas
atividades
(DIFICULDADE PARA...)

Nunca

Quase
nunca

Algumas vezes

Muitas
vezes

Quase
sempre

1. Para mim é dificil andar mais de um
quarteirao

2

4

2. Para mim é dificil correr

2

4

3. Para mim é dificil praticar esportes
ou fazer exercicios
fisicos

4. Para mim é dificil levantar coisas
pesadas

5. Para mim é dificil tomar banho de
banheira ou de
chuveiro sozinho/a

6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas
domésticas

7. Eu sinto dor

8. Eu me sinto cansado/a

Sobre meus sentimentos
(DIFICULDADE PARA...)

Nunca

Quase
nunca

Algumas vezes

Muitas vezes

Quase sempre

1. Eu sinto medo

2

4

2. Eu me sinto triste

2

4

3. Eu sinto raiva

4. Eu durmo mal

5. Eu me preocupo com o que vai
acontecer comigo

Como eu convivo com outras pessoas
(DIFICULDADES PARA...)

Nunca

Quase
nunca

Algumas
vezes

Muitas
vezes

Quase sempre

1. Eu tenho dificuldade para conviver
com outras criangas

2

2. As outras crian¢as ndo querem ser
minhas amigas

2

3. As outras criangas implicam comigo

4. Eu ndo consigo fazer coisas que
outras criangas da
minha idade fazem

5. Para mim é dificil acompanhar a
brincadeira com outras criangas

Sobre a escola (DIFICULDADES PARA...)

Nunca

Quase
nunca

Algumas vezes

Muitas
vezes

Quase
sempre

1. E dificil prestar atengéo na aula

3

4

2. Eu esqueco as coisas

3

4

3. Eu tenho dificuldade para acompanhar a
minha turma
nas tarefas escolares

4

4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo
bem

5. Eu falto a aula para ir ao médico ou ao
hospital
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ANEXO 5

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Caro (a) Senhor (a), estamos desenvolvendo uma pesquisa que tem como tema
“Qualidade de Vida em Criangas com Transtorno de Déficit de Atengéo/Hiperatividade”. Mas
para que seja realizada, sera necessaria a sua participagdo para levantamento destes
dados.

O objetivo deste estudo consiste em avaliar a Qualidade de Vida nos pacientes com
TDAH relacionando a percepgéo dos pais e/ou cuidadores com a auto-avaliagao infantil

Esta pesquisa esta sendo realizada no ambulatério de Disturbios do Aprendizado do
Instituto da Crianga do HCFMUSP.

O estudo contém um questionario especifico que sera respondido separadamente
pelos pais e/ou cuidadores e pela crianga.

Em qualquer etapa do estudo o voluntario tera acesso aos profissionais
responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais duvidas.

O pesquisador principal é o Dr. Erasmo Barbante Casella que pode ser encontrado
na Av. Dr. Eneas Carvalho de Aguiar, n® 697. Tel: 3069-8500. Se vocé tiver alguma
consideragao ou dlvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de Campos, 225 — 5° andar — tel: 3069-6442 ramais
16, 17, 18 ou 20, FAX: 3069-6442 ramal 26 — E-mail: cappesqg@hcnet.usp.br

Nao havera ressarcimento financeiro ao voluntario pela participagdo na pesquisa. E
garantido ao voluntario a retirada de consentimento a qualquer momento e deixar de
participar do estudo. As informagbes obtidas serdo analisadas em conjunto com outros
pacientes, ndo sendo divulgado a identificagcdo de nenhum individuo. Os dados coletados
serao realizados somente para esta pesquisa. O voluntario tera o direito de ser mantido
atualizado sobre os resultados parciais da pesquisa.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagdes que li ou que
foram lidas para mim, descrevendo o estudo “Qualidade de Vida em Criangas com
Transtorno de Déficit de Atengao/Hiperatividade”.

Discuti com o Dr. Erasmo Barbante Casella sobre a minha decisdo em participar
nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sdo os propositos do estudo, os
procedimentos a serem realizados, os desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimento permanentes. Ficou claro também que minha
participacéo é isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a tratamento hospitalar
quando necessario. Concordo com o estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a
qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de
qualquer beneficio que possa o voluntario ter adquirido ou no meu atendimento neste
servico.

Data [

Assinatura do Pai e/ou Representante Legal Assinatura do Pesquisador

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o consentimento Livre e
Esclarecido deste paciente ou representante legal para participagao neste estudo.
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ANEXO 6

SECRETARIA DE ESTADO DA EDUCACAO
Coordenadoria de Ensino da Regido Metropolitana da Grande Siio Paulo
DIRETORIA DE ENSINO REGIAO CENTRO OESTE

ESCOLA ESTADUAL “KEIZO ISHIHARA”
RUA Mario Gessulo, n° 60, — Telefone-Fax: 3721.9374 — Butanti

TERMO DE ANUENCIA

Declaramos, para os devidos fins, que concordamos em receber a aluna Juliana Cristina
Fernandes de Aratjo Bilhar sob orientagdo do pesquisador principal Dr. Erasmo Barbante
Casella, na Escola Estadual Keizo Ishihara para realizagdo de pesquisa referente a tese de
mestrado com tema “Qualidade de vida em Criang¢as com Transtorno de Déficit de
Atencio/Hiperatividade”, desenvolvido pelo Departamento de Pediatria da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sao Paulo.

E sabido que o estudo citado acima ndo gera danos e riscos para alunos, pais e/ou
professores. Ficaram claros para mim quais sdo os propdsitos do estudo, os procedimentos a
serem realizados, as garantias de confidencialidade e de esclarecimento permanentes, ficou

claro também que a participagdo do estabelecimento de ensino ¢ isenta de despesas.

Sdo Paulo, 18 de Dezembro de 2008.

Dircter €€
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ANEXO 6

SECRETARIA DE ESTADO DA EDUCACAO
COORDENADORIA DE ENSINO DA REGIAO METROPOLITANA DA GRANDE SAOQ PAULO

DIRETORIA DE ENSINO REGIAQ LESTE 5
E.E. Eduardo Carlos Pereira

Av. Inconfidéncia Mineira, 576 — Vila Rica — Fones: 2724-5865 — 2724-5509
CEP: 03911-000 - SP
2 e-mail: eecpereira@ig.com.br

TERMO DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins que concordamos em receber a aluna Juliana
Fernandes A. Bilhar sob orientagdo do pesquisador principal Dr. Erasmo Barbante Casella, na
Escola Estadual Eduardo Carlos Pereira para realizacdo de pesquisa referente a tese de mestrado
com tema “Qualidade de vida de criancas com transtorno de déficit de
atengdo/hiperatividade”, desenvolvido pelo Departamento de Pediatria da Faculdade de
Medicina da Universidade de Séo Paulo.

E sabido que o estudo citado acima nfio gera danos e riscos para 0§ alunos, pais ¢ /ou
professores. Ficaram ¢laros para mim quais so os propdsitos do estudo, 0s procedimentos a serem
realizados, as garantias de confidencialidade e de esclarecimento permanentes ficou claro também
que a participagdo do estabelecimento de ensino ¢ isenta de despesas.

S#o Paule, 22 de novembro de 2010
70 .
4 /ﬁérnanda A V. Pieruzzi ' j

RG 4.223.073
Diretor de Escola
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ANEXO 7

Projetos de Pesquisa — TDAH
Mestrado — Instituto da Crianga / Faculdade de Medicina / Setor: Pediatria
Qualidade de vida em criangas com transtorno de déficit de aten¢do/hiperatividade

O Instituto da Crianga do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de S&o Paulo (HCFMUSP) iniciou algumas pesquisas com criangas com
transtorno de déficit de atencgao / hiperatividade, transtorno muito comum na infancia no qual
a crianga apresenta sinais de desatencéo, hiperatividade e/ou impulsividade.

Trata-se de um transtorno que prejudica intensamente as criangas acometidas,
assim como os seus familiares e o ambiente onde vivem.

Os sintomas interferem com o funcionamento em pelo menos dois de trés
contextos: em casa, na escola, e/ou em contextos sociais.

Estas criancas podem apresentar qualidade de vida inferior aos demais, além de
possibilidade de atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor.

Em parceria com escolas do ensino regular, estamos desenvolvendo a triagem de
pacientes com TDAH e também entrevistas com crian¢as sem o transtorno, para que haja
possibilidades de melhor qualidade da pesquisa, ja que é necessario a comparagao com as
criangas sem os sintomas de TDAH.

Mas para que seja realizada é muito importante a sua participagdo para
levantamento destes dados, pois ha a necessidade de comparagao das respostas dos
pacientes e seus responsaveis com a de criangas que nao apresentem nenhum disturbio
fisico e neuropsiquiatrico, para que possamos observar se ha prejuizo na qualidade de vida
das criangas com TDAH. Por este motivo a importancia de sua participacdo e de seu
filho.

O grupo de estudo sera composto pelas criangas acompanhadas no Ambulatério de
Disturbios de Aprendizado do Instituto da Crianga do HCFMUSP, com diagnéstico de TDAH
do tipo combinado e idade entre oito e doze anos.

O grupo de criangas sem o transtorno sera composto por criangas que apresentem
as mesmas caracteristicas do grupo de estudo (idade, sexo, nivel sécio-econdmico) e nao
apresentem nenhum disturbio psiquiatrico e/ou doenga neurolégica associada.

A pasta que o(a) sr(a). esta recebendo possui esse informativo, para que saiba a
importancia deste estudo e da comparagdo com crian¢cas sem 0 transtorno, no caso o
seu filho(a). Em todas as pesquisas que o Hospital das Clinicas desenvolve é necessario o
consentimento do pai/méae e/ou cuidador da crianga por meio da assinatura dos termos de
consentimento livre e esclarecido que esta anexo nesta pasta. Além dos termos de
consentimento, também ha um breve questionario que se chama SNAP-IV, utilizado para
triagem de criangas com o TDAH, solicitamos que responda para que possamos comparar
com as criangas com TDAH que os pais responderam a mesma avaliagao.

Ressaltamos que esta pesquisa foi apresentada a Escola Estadual Keizo Ishihara,
que esta de acordo com a proposta do estudo, até mesmo pela importancia que este
estudo apresenta. Todas as avaliagdes seréo realizadas na propria escola, ndo ocorrendo
nenhum transtorno em relagdo a locomocao ou horarios que n&do sejam o de aula do préprio
aluno, enfatizamos que o estudo é composto por um questionario de qualidade de vida, que
possui 23 questdes, no qual a crianga (na propria escola) e o pai (por meio de contato
telefénico) também respondem.

Solicitamos sua colaboragao na realizagao deste trabalho.
Estamos a disposigéo para demais duvidas que possam surgir.
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ANEXO 8

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO - CONTROLE

Caro (a) Senhor (a), estamos desenvolvendo uma pesquisa que tem como tema
“Qualidade de Vida em Criangas com Transtorno de Déficit de Atencao/Hiperatividade”.

O objetivo deste estudo consiste em avaliar a Qualidade de Vida nos pacientes com
TDAH relacionando a percepgéo dos pais e/ou cuidadores com a auto-avaliagao infantil

Esta pesquisa esta sendo realizada no ambulatério de Disturbios do Aprendizado do
Instituto da Criangca do HCFMUSP.

Mas para que seja realizada é muito importante a sua participacdo para
levantamento destes dados, pois ha a necessidade de comparagao das respostas dos
pacientes e seus responsaveis com a de criangas que nao apresentem nenhum disturbio
fisico e neuropsiquiatrico, para que possamos observar se ha prejuizo na qualidade de vida
das criangas com TDAH. Por este motivo a importancia de sua participagéo e de seu filho.

O estudo contém um questionario especifico que sera respondido separadamente
pelos pais e/ou cuidadores e pela crianga.

Em qualquer etapa do estudo o voluntario tera acesso aos profissionais
responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais duvidas.

O pesquisador principal € Dr. Erasmo Barbante Casella que pode ser encontrado na
Av. Dr. Eneas Carvalho de Aguiar, n°® 697. Tel: 3069-8500. Se vocé tiver alguma
consideracao ou divida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de Campos, 225 — 5° andar — tel: 3069-6442 ramais
16, 17, 18 ou 20, FAX: 3069-6442 ramal 26 — E-mail: cappesq@hcnet.usp.br

N&o havera ressarcimento financeiro ao voluntario pela participagdo na pesquisa. E
garantido ao voluntario a retirada de consentimento a qualquer momento e deixar de
participar do estudo. As informagbes obtidas serdo analisadas em conjunto com outros
pacientes, ndo sendo divulgado a identificagdo de nenhum individuo. Os dados coletados
serao realizados somente para esta pesquisa. O voluntario tera o direito de ser mantido
atualizado sobre os resultados parciais da pesquisa.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagdes que li ou que
foram lidas para mim, descrevendo o estudo “Qualidade de Vida em Criangas com
Transtorno de Déficit de Atengao/Hiperatividade”.

Discuti com o Dr. Erasmo Barbante Casella sobre a minha decisdo em participar
nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sdo os propositos do estudo, os
procedimentos a serem realizados, os desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimento permanentes. Ficou claro também que minha
participagao € isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a tratamento hospitalar
quando necessario. Concordo com o estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a
qualquer momento, antes ou durante o0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de
qualquer beneficio que possa o voluntario ter adquirido ou no meu atendimento neste
Sservico.

Data / /

Assinatura do Pesquisador

Assinatura do Pai e/ou Representante Legal

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o consentimento Livre e
Esclarecido deste paciente ou representante legal para participagao neste estudo.
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ANEXO 9

NOME:

Série: TELEFONE:

Nem um
pouco

S6 um
pouco

Bastante

Demais

1. N&o consegue prestar muita atencdo a
detalhes ou comete erros por descuido nos
trabalhos da escola ou tarefas.

2.Tem dificuldade de manter a atengdo em
tarefas ou atividades de lazer.

3. Parece néo estar ouvindo quando se fala
diretamente com ele.

4. Nao segue instrucdes até o fim e ndo
termina
deveres de escola, tarefas ou obrigagdes.

5. Tem dificuldade para organizar tarefas e
atividades.

6. Evita, ndo gosta ou se envolve contra a
vontade em tarefas que exigem esforgo
mental prolongado.

7. Perde coisas necessérias para atividades
(p. ex:

brinquedos, deveres da escola, lapis ou
livros).

8. Distrai-se com estimulos externos.

9. E esquecido em atividades do dia-a-dia.

10. Mexe com as maos ou 0s pés ou se
remexe na
cadeira.

11. Sai do lugar na sala de aula ou em outras
situacdes em que se espera que fique
sentado.

12. Corre de um lado para outro ou sobe
demais nas

coisas em situagdes em que isto é
inapropriado.

13. Tem dificuldade em brincar ou envolver-se
em
atividades de lazer de forma calma.

14. N&o péra ou freqlientemente esta a “mil
por hora”.

15. Fala em excesso.

16. Responde as perguntas de forma
precipitada antes delas terem sido
terminadas.

17. Tem dificuldade de esperar sua vez

18. Interrompe 0s outros ou se intromete
(p.ex. mete-se nas conversas / jogos).
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