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Resumo

Objetivo: Na ultima década, a avaliagdo da quali-dade de
vida (QV) em pacientes alérgicos vem modi-ficando a
abordagem destes pacientes e despertando interesse
crescente entre os pesquisadores. O objetivo do presente
trabalho foi revisar os conceitos de QV, abordar as
caracteristicas e principais propriedades dos instrumentos
utiizados para a sua avaliagdo, as-sim como enfatizar as
repercussfes das doencas crd-nicas sobre o cotidiano dos
individuos por elas aco-metidos, com enfoque especifico para
a asma e a rinite alérgica perene, em criancas e
adolescentes.

Métodos: Revisdo bibliografica no MedLine, Li-lacs e
pesquisa direta dos trabalhos publicados sobre o tema QV
em seu conceito genérico e no contexto es-pecifico da
relacio com a saulde, enfatizando-se a im-portancia da
avaliacao deste parametro.

Resultados: Embora QV seja considerada, por al-guns
autores, como um conceito subjetivo que exige definicdes
pessoais de valores, capacidade e bem-es-tar, € consenso
gue as repercussdes das doengas cro-nicas sobre a QV
podem trazer problemas complexos e complicacBes a longo
prazo, ndo somente para O pa-ciente mas para todo o
universo familiar. Com relagdo as doencas alérgicas, a asma
e a rinite alérgica ocasio-nam limitacdes nas atividades de
vida diaria dos paci-entes, repercutindo negativamente sobre
0 convivio social e o bem-estar emocional, principalmente
entre criancas em idade escolar e adolescentes.
Conclusdes: A avaliacdo da QV é hoje considerada parte da
histéria clinica do paciente, sendo defendida como uma
variavel tdo importante quanto a sobrevida ou a taxa de
mortalidade, constituindo-se um tdpico de interesse para

pesquisas nas areas médica e psicos-social.
Rev. bras. alerg. imunopatol. 2000; 23(6):260-269 asma, doenca cronica,
qualidade de vida, questionario, rinite alérgica.
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Repercussdes das doencgas cronicas sobre a qualidade
de vida

As reac0Oes psicoldgicas as doencgas cronicas se fazem sentir
em diferentes niveis, variando de pessoa para pessoa. Uma
doenca de curso prolon-gado priva o individuo de inimeras
fontes de pra-zer pessoal, a medida que interfere na auto-
esti-ma, no controle do préprio corpo e nas relagdes
interpessoais?.

Em criancas e adolescentes, as repercussdes atingem nédo
somente o paciente, mas todo o uni-verso familiar, podendo
trazer problemas comple-xos e implica¢des a longo prazo,
gue irdo se tra-duzir em prejuizo na QV de todo o grupo.

O processo de adaptacao da familia a um mem-bro doente
vem sendo explorado na literatura mé-dica e
socioldgica33,34. Vérias areas de pesquisas vém sendo
desenvolvidas para avaliar o impacto real de uma
enfermidade crdénica na vida do paci-ente e de seus
familiares, destacando-se dentre os itens considerados de
maior impacto os custos fi-nanceiros, o desgaste fisico, o
interesse emocio-nal, a atividade produtiva e a vida social.
Entre criancas e adolescentes, outros dominios tém que ser
valorizados. O prejuizo da escolarida-de, o desenvolvimento
da auto-estima, a sociali-zacao e a relacdo entre irmaos, sao
pontos de inte-resse quando se avalia a QV nesta
populacdo3s.

O efeito da doenca fisica sobre o desenvolvi-mento
emocional e a socializagdo € hoje uma &rea de pesquisa que
desperta interesse em médicos, psicélogos e assistentes
sociais, sendo pois con-sensual que criancas e adolescentes
com doengas crdnicas apresentam maior incidéncia de distdr-
bios psicossociais do que seus pares saudaveis35.
Entretanto, embora do ponto de vista geral os problemas
parecam comuns aos portadores de do-enca cronica, 0
impacto real sobre a crianca e sua familia dependera das
caracteristicas individuais e das necessidades especificas de
cada grupo, po-dendo tanto haver uma percep¢do negativa
do fato quanto a unificagdo da familia em torno da
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Abstract

Objectives: In the last decade, quality of life (QL) evaluation
in allergic patients has modified medical assistance of these
patients and stimulated increasing interest by researchers.
The goal of this review is to analyse the concepts of QL, to
study the main charac-teristics and properties of the tools
utilized in its eva-luation as well as to emphasize the
repercussions of chronic diseases on daily life, with special
attention to patients with asthma and perennial allergic
rhinitis, mainly children and adolescents.

Methods: Review of bibliography through Med-Line, Lilacs
and direct research, about QL, as a gene-ral concept and
specifically related to health sciences, emphasizing the
importance of QL.

Results: Although QL is considered by some au-thors as a
subjective concept, that requires personnal definitions as
"value", "capability” and "well-being", it is consensual that the
consequences of chronic di-seases on QL are complex and
compromise, in a long life span, both the patients and their
family universe. Allergic diseases like asthma and allergic
rhinits may limit daily activity of patients, with a negative
impact on social behavior and emotional well-being, specially
among schoolchildren and adolescents.

Conclusions: QL evaluation is presently conside-red a part
of the patient's clinical history, and a varia-ble supported by
many authors as important as survi-val and mortality rate,
becoming, for these reasons, a matter of interest for research

in the medical and psy-chosocial fields.
Rev. bras. alerg. imunopatol. 2000; 23(6):260-269 asthma, chronic disease,
quality of life, questionnaire, allergic rhinitis.

Introducdao

Durante as duas Ultimas décadas, a avaliagdo da QV tem
despertado a atencdo de pesquisadores ligados a area da
salde, sendo hoje considerada um importante item no
contexto da investigacdo clinica. Ha um crescente consenso
de que o estu-do da QV deve ser incorporado aos estudos
clini-cos como uma varidvel importante, tanto quanto a
sobrevida e & taxa de mortalidade, tendo se torna-do um
tépico de interesse na interface entre pes-quisas de medicina
e psicologial.

Na pratica diaria, a QV pode ser utilizada para mensurar a
contribuicdo do manejo clinico para a diminuicdo do impacto
das doencas crbnicas no dia-a-dia do paciente, mostrando-
se util, também, na monitorizacdo do tratamento do ponto de
vista da efetividade versus efeitos indesejaveis.

Sua utilizagdo propicia ao médico, habitual-mente
familiarizado com a avaliagdo do paciente por paradmetros
como disposicdo fisica, vigor e habilidade para realizar
atividades rotineiras, aproximar-se do universo psicossocial
do seu paciente, passando a vé-lo de maneira integral.

Dada a crescente utilizacdo de instrumentos pa-ra avaliar a
QV, uma "ilusdo de simplicidade" le-va os pesquisadores a
considera-la uma medida facil e simples2. As dificuldades
iniciam-se a par-tir do conceito. A expressdo QV tem estado
em voga nos Uultimos anos, mas nem sempre tem sido
empregada corretamente3. A conceituacdo ou de-finicdo do
que é QV néo é facil, nem foi estabele-cida. Em realidade,
nenhum conceito de QV é universalmente aceito2.

Gill & Funstein4, em revisdo de 75 artigos so-bre QV
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crianca34,36.

Doencas alérgicas e qualidade de vida

O termo "alergia”, vem do grego "Allos", que significa
alteracdo do estado original. Foi usado pela primeira vez por
Von Pirquet, para designar situacdes em que a resposta
imunoldgica do orga-nismo era diferente da resposta
protetora habitual, produzindo efeitos indesejaveis37. A
introducéo do conceito de atopia para descrever fendbmenos
alérgicos de natureza familiar e hereditaria data de 1923,
com Coca e Cooke38, e as pesquisas em torno do assunto
desenvolvem-se desde entdo.

Do ponto de vista da fisiopatologia, o conceito corrente € que
as doencas alérgicas sdo multifato-riais e complexas,
necessitando de uma combina-¢&o entre fatores genéticos e
ambientais para sua exteriorizagdo39,40.

Assim sendo, a expressao fenotipica das doen-cas alérgicas
parece ser regulada por fatores gené-ticos e modulada por
fatores ambientais e o seu desenvolvimento resultado de
multiplas intera-¢8es do sistema imunoldgico com agentes
desen-cadeantes externos41,42. S&o condi¢des cronicas de
alta prevaléncia entre criangcas e adultos apesar de nédo
apresentarem alta letalidade, sdo doencas de elevado custo
social e econémico, seja pela gran-de utilizagdo dos servigcos
de salde ou pelo pre-juizo oriundo da falta ao trabalho e
absenteismo escolar a elas associados32.

Uma estimativa da prevaléncia das doengas crbnicas na
infancia, feita por Gortmaker & Sap-penfield30, apontou a
asma como a enfermidade mais freqiiente, com uma taxa
estimada de 38 por 1000. Pless & Douglas28 ja haviam
citado que 20% de todas as doengas cronicas na infancia es-
tdo ligadas ao aparelho respiratorio, destacando- -se entre
elas a asma.

A asma ndo é considerada uma doenca moder-na, existindo
referéncias a seu respeito que re-montam pelo menos ao
ano de 5000 a.C.43. Ha re-latos de inscrigfes feitas em
cavernas, que reve-lam a tentativa do homem, aquela época,
de mos-trar a sua dificuldade de respirar, 0 que apodia a
teoria de que as doencas que causam "falta de ar" séo téo
antigas quanto o proprio homem44.,

"Asma" deriva do grego "asthma”, significan-do arquejante,
sufocante. Estes termos embasa-ram as definicdes originais
da doenga, que sem-pre mencionavam o “estreitamento das
vias aé-reas" como parte da patofisiologia.

O conceito atual descreve a asma como uma doenca
inflamatdria cronica das vias aéreas, na qual varias células
participam, principalmente mastdcitos, eosindfilos, linfocitos T
e células epiteliais. A inflamacédo leva os individuos sus-
cetiveis a desenvolverem episoédios recidivantes de sibilancia
e dispnéia, os quais sdo reversiveis espontaneamente ou
com tratamento45,46.

Apesar de ndo haver um consenso sobre a cau-sa do
aumento na prevaléncia e na morbidade por asma, € fato
comprovado que isto vem acontecen-do, preocupando
especialistas do mundo inteiro, que ndo hesitam em
classifica-la como a doenca cronica mais comum na infancia,
representando um problema crescente de salde
publica40,47,48.

Estudos de prevaléncia vém sendo realizados em todo o
mundo com resultados variaveis. Mé-todos diferentes de
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publicados na literatura, encontram, em apenas onze deles
(15%), o conceito da expres-sdo. Na maioria dos conceitos, a
definicdo € gené-rica, sendo portanto considerada do ponto
de vista geral. No conceito amplo, € um conjunto de ca-
racteristicas fisicas e psicolégicas, vivenciadas no contexto
social e de acordo com o estilo de vida individual5.

A QV reflete mais que o estado de salde de um individuo, a
maneira como ele percebe e reage tanto a limitacdo imposta
pela doenca, como a ou-tros aspectos gerais de sua vida4.
Sob esta optica, QV pode ser conceituada como o grau de
satisfa-cdo do individuo com a sua vida e com o grau de
controle que é capaz de exercer sobre ela. Assim sendo,
felicidade e QV, embora ndo sejam sinbni-mos, séo a rigor,
inseparaveis3.

Dessa forma, a QV é uma conceituagdo subjeti-va, um ponto
ideal individualizado que exige de-finicdes pessoais de
valores, capacidade, satisfa-¢Oes e bem-estar6.

Quando estudada no contexto restrito da saude, a QV
baseia-se em dados mais objetivos e mensu-raveis, 0s quais
dizem respeito ao grau de limita-gdo e desconforto que a
doenca e/ou sua terapéu-tica representam para o paciente3.
De maneira objetiva, pode ser conceituada co-mo a
percepcdo do individuo de sua "performan-ce" em quatro
dominios bésicos: atividade fisica e ocupacional; interacdo
social; estado psicolégico e bem-estar soméatico?.

Instrumentos utilizados para medir a qualida-de de vida
Varios instrumentos vém sendo testados nos Ultimos anos
para avaliar a QV relacionada a sau-de. Os questionarios
sdo os mais utilizados para mensurar o impacto das doengas
crbnicas na vida diaria e no bem-estar do individuo8. Neles,
0s Vva-rios itens sdo agrupados por dominio ou dimen-séo.
Ele pode ser definido como a area do com-portamento ou
experiéncia que o instrumento se propde medir9. Os
dominios mais freqlientemente avaliados sao aqueles
intrinsecamente relaciona-dos a prépria definicdo de QV, ou
seja: atividade fisica e ocupacional; interacdo social; estado
psi-colégico e bem-estar somatico2, 7.

a) Tipos de questionarios

1. Questionarios gerais de qualidade de vida

Podem ser utilizados em diferentes tipos e graus de doenca
e em diferentes popula-¢des. Sao Uteis para detectar
mudangas no estilo de vida e limitagdes sociais, muitas vezes
ndo detectaveis pelas avaliages tra-dicionais6. Sdo menos
sensiveis para de-tectar mudancas clinicas na evolugao do
paciente.

2. Questionarios especificos de qualidade de vida
Usados em grupos especificos e com a finalidade de avaliar
aspectos também es-pecificos de um estudo. Sdo mais
sensiveis para avaliar as mudangas ocorridas em um mesmo
individuo no decorrer do tempo.

No tocante ao potencial de aplicacdo, os questionarios
podem ainda ser classifica-dos em trés categorias, podendo
0 instru-mento apresentar uma ou mais destas fun-cdes,
dependendo do objetivo do estudol0.

3. Questionarios com func¢ao discrimina-tiva

Avaliam as consequiéncias de uma situ-acao conhecida,
sobre um grupo de indivi-duos, servindo para mostrar as
diferencas interpessoais9,11. Sdo usados tanto para distinguir
pessoas pertencentes a grupos diferentes, como para
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avaliacdo, populag@es distin-tas e auséncia de uma medida
objetiva capaz de ser aplicada a criangas, dificultam uma
avaliacdo real49. As taxas variam de 10% a 15% na maioria
das estatisticas internacionais, podendo-se encon-trar
citacdes que vao de 3% até 20%50,51.

No Brasil, dados obtidos por Solé52, na cidade de Sao
Paulo, utilizando o questionario padroni-zado do
"International Study of Asthma and Al-lergies in Childhood
(ISAAC)", mostraram uma prevaléncia entre escolares de
seis e sete anos de idade, de 7,3% para o sexo masculino e
de 4,9% para o sexo feminino. No mesmo estudo, na faixa
etaria de 13 a 14 anos, a prevaléncia foi de 9,8% para o
sexo masculino e 10,2% para o sexo femi-nino.

Asma e qualidade de vida

Por ser uma doenca crénica, recorrente e de evolugéo
imprevisivel, a asma constitui importan-te fonte de estresse
para o paciente, levando mui-tos deles a uma consideravel
restricdo nos aspec-tos fisicos, sociais e emocionaisb.
Mesmo fora das crises, 0s pacientes necessitam evitar 0s
fatores desencadeantes, o que os leva a ter sérias restri-
¢bes em seu estilo de vida53-55.

Por muito tempo, estes aspectos nao foram considerados
relevantes e o curso da doenca era avaliado com base em
parametros clinicos con-vencionais. A medida do pico de
fluxo expirat6-rio, os sintomas, a necessidade de medicacao
adi-cional, serviam de suporte para a avaliagdo. Ne-nhum
destes parametros, todavia, dizia se o paci-ente era capaz de
vivenciar integralmente o dia-a-dia de suas vidas56.

Na ultima década, a incorporacédo da medida de QV,
utilizando questionarios especificos, vem modificando a
abordagem do paciente asmatico e novos trabalhos séo
publicados a cada ano.

Rinite alérgica e qualidade de vida

A rinite, embora nédo seja citada em listas de prevaléncia, é
hoje reconhecida como uma das doencas alérgicas mais
comuns, com repercus-sfes importantes sobre a QV de seus
portadores26. As manifestacdes clinicas podem se iniciar em
gualquer idade, mas surgem com maior frequén-cia apos os
dois anos de vida. Em criangas peque-nas, o quadro clinico
costuma ser confundido com "resfriados de repeticdo"57.

Os sintomas cardinais da rinite alérgica séo: obstrucgéo,
espirros, coriza e prurido nasal; este Ultimo é uma das
manifestacdes mais comuns, ndo ocorrendo habitualmente
em rinites de outra etiologia58. Prurido em palato, olhos,
ouvidos, la-crimejamento e edema periorbital, também po-
dem fazer parte da constelagdo de queixas do pa-ciente59.
Sua patogénese envolve a participacdo de me-canismos
mediados pela imunoglobulina e sendo o quadro clinico
decorrente da liberagdo de medi-adores de mastdcitos, na
mucosa. Apés liberados os mediadores dardo inicio a uma
série de reacdes responsaveis pelos sintomas60.

Os sintomas podem ser episodicos, ocorrendo durante a
primavera, inicio do verdo e com mu-danga de estacéo, o
que caracteriza a rinite alér-gica sazonal, rara em nosso
meio, & excecéo dos estados do sul do Brasil. No restante do
pais, em virtude das condi¢Bes climaticas, a rinite alérgica
perene é a mais freqlente61. Seus sintomas sS40 0S mesmos
observados na rinite sazonal, sendo con-tudo a obstrugéo
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detectar diferencas entre pessoas que, embora submetidas
as mesmas condi¢Bes, respondem de maneira diversal2.

4. Questionarios com funcéo preditiva

Utilizados como screening para identi-ficar dentro de um
grupo populacional quais individuos tém a probabilidade de
vir a desenvolver determinada condi¢do ou manifestagdo9.
Sao elaborados a luz de um conhecimento ja estabelecido,
com a fina-lidade de detectar mais precocemente as pessoas
consideradas de risco e conse-glientemente possibilitar
intervencdes mais precocesll.

5. Questionéarios com func¢ao avaliativa

Tém capacidade de aferir mudancas, através do tempo, em
um mesmo indivi-duo ou grupos, no dominio de interesse do
estudoll. Medem trocas longitudinais em individuos ou
grupos e sao Uteis para quantificar o beneficio de um
tratamento utilizado, ou o custo versus beneficio de um
estudol3.

b) Propriedades dos questionarios

Quando um instrumento se propde medir fend-menos
abstratos e subjetivos como a fungdo emo-cional, ou a
inteligéncia ou ainda a QV (que por si € um fenémeno visto
de maneira diferente pelo individuo), de per se faz-se
imprescindivel que ele possua propriedades consideradas
béasicas, para que tenha utilidade cientifica comprovada.

Nos questionarios com fungdo discriminativa (avaliam as
conseqléncias de uma determinada condi¢do, sobre um
grupo de pessoas) ou prediti-va (utilizados para identificar
qual ou quais indi-viduos tém probabilidade de vir a
desenvolver uma determinada condicdo ou manifestacdo) a
validade e a reprodutibilidade sédo propriedades consideradas
indispensaveis14. Porém, quando se utiliza um questiondrio
com a finalidade de medir mudancas ocorridas no mesmo
individuo no de-correr do tempo, faz-se indispenséavel que ele
também seja responsivo, isto €, tenha a proprie-dade de
detectar as trocas ocorridas, mesmo que elas sejam
consideradas minimas14.

1. Validade

Define-se como validade a propriedade que tem um
instrumento para medir, no momento do estudo, o que ele se
propde medirl4. E a habilida-de do questionario para medir o
que ele foi desig-nado para medirl5,16. E a capacidade que
tem o instrumento para discriminar o verdadeiro doente dos
ndo doentes7. N&o representa uma medida ab-soluta, é
relativa ao dominio acerca do qual foi feita a afirmacéol7.

A validade é a propriedade mais utilizada e, portanto, a mais
citada entre os estudos que in-cluem o uso de gquestionarios.
As diversas usadas para comprova-la levaram, ao longo dos
anos, a conceitos e linhas de pesquisas variadas que re-
sultaram em certas dificuldades conceituais e operacionais.
Alguns pesquisadores seguem a li-nha adotada por
Feinsteinl8, julgando-a como par-te da avaliagdo da
sensibilidade do instrumento, utilizando portanto, a validade
aparente e de con-teudo como principais formas de
avaliacdo. Ou-tros comprovam a validade por meio de
técnicas estatisticas14,19-21.

Deste ponto de vista, ela se torna uma proprie-dade
multifacetada que inclui quatro tipos de ava-liagdes: validade
externa ou aparente, validade de conteudo, validade de
critério e validade constru-tiva?.

Tentando unificar os conceitos, a American Psycgological
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nasal mais pronunciada e as queixas oculares menos
frequientesb9.

A manutencgdo dos sintomas se deve a exposi-¢ao continua
aos alérgenos, presentes no ambien-te o ano inteiro, dentre
0s quais se destacam como mais importantes os acaros da
poeira doméstica, pelos, epitélios e saliva de animais,
baratas e cer-tas espécies de fungos.

Embora reconhecida como uma doencga extre-mamente
comum, pouco se sabe acerca de sua epidemiologia,
provavelmente pelo fato de seu diagnostico basear-se no
reconhecimento de um complexo de sintomas, que se
expressam com gravidade variavel59,62.

A prevaléncia da "febre do feno", em diferen-tes paises, na
faixa etaria pediatrica, varia de 0,5% a 28%, dependendo do
critério diagnostico e do grupo estudado. Diferencas entre
sSexos, ra-¢as e etnias parecem nao existir62,63.

No Brasil, os dados mais recentes foram obti-dos com o
protocolo ISAAC, aplicado em esco-lares de seis e sete anos
de idade, da zona centro-sul de S&o Paulo, por Yamadal6, o
gual mostrou uma prevaléncia de 34,7%. Na faixa etaria de
13 a 14 anos, Vana64, utilizando o mesmo instrumen-to,
encontrou uma frequéncia de cerca de 30%.

Embora reconhecida como uma doenca com alta prevaléncia,
poucos séo os estudos que rela-cionam QV e rinite alérgica.
E fato comprovado que os pacientes com rinite alérgica
sofrem limi-tagBes em suas atividades de vida diaria, ndo so-
mente pelo desconforto oriundo dos sintomas na-sais, como
também pelo incomodo relacionado com os sintomas
associados, dentre eles, a cefa-léia, 0 mal-estar geral, a
diminuicdo da capacida-de de concentracdo e o prejuizo do
sono.

As limitagcdes no convivio social, as vezes, er-roneamente
interpretadas como desinteresse, apa-tia, distracéo,
principalmente na idade escolar, re-percutem negativamente
sobre 0 bem-estar emo-cional destes pacientes20,65.

Tais observaces vém estimulando pesquisas sobre o
assunto e o instrumento desenvolvido por Juniper et al66,
tem servido de referéncia para es-tudiosos de varios paises.
Em nosso pais este questionario foi adaptado a lingua
portuguesa, mostrando-se reprodutivel e valido para uso em
criancas e adolescentes67.
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Association (EUA), a American Education Research
Association (EUA) e o Na-tional Council on Measurement in
Education (EUA), adotam trés tipos de validade que assim se
definem17: a) Validade de conteludo: julga a adequacéo dos
itens que compdem o instrumento, do ponto de vista de
clareza e representatividade, dentro do dominio que ele
pretende medir; b) Va-lidade de critério: é testada
comparando-se a no-va proposi¢cdo com a outra observacéo
ja reconhe-cida como cientificamente ligada ao fendmeno de
interesse; e ¢) Validade construtiva: tipo mais recente de
validade, envolve a comparacdo dos resultados obtidos pelo
novo instrumento, com observagdes clinicas e/ou
laboratoriais. Tornou-se importante a partir da constatacéo de
gue ndo existem padrdes de referéncia para a maioria dos
fendmenos sociais, assim como, pela falta de de-finicdo
objetiva para alguns dominios na area emocional.

2. Reprodutibilidade

Reprodutibilidade, confiabilidade e preciséo constituem
sindnimos e definem-se como a pro-priedade que tem o
instrumento de em repetidas administragbes a pacientes
estaveis, mostrar o mesmo resultado14,19,22. A
reprodutibilidade mede a capacidade do instrumento de
identificar casos e controles de forma semelhante, em
sucessivas en-trevistas23.

Um instrumento é considerado reprodutivel quando, aplicado
em duas ou mais ocasides a um mesmo individuo ou grupo,
mantém as mesmas respostas ou a média do escore a elas
atribuidas7. E a medida habitual da confiabilidade e mostra a
consisténcia da resposta obtida pela readminis-tracéol5.

3. Responsividade

E a habilidade para detectar trocas clinicamente importantes,
mesmo que elas sejam minimas22. E a sensibilidade do
instrumento para trocas, sendo uma propriedade
indispensavel em instrumentos com funcao avaliatérial4. Em
experiéncias clini-cas é a maneira mais precisa de se
detectar dife-rengas entre os tratamentos utilizados24.
Qualidade de vida nas doencgas crdnicas

O conceito de doenca crbnica permanece con-troverso para
a maioria dos autores, principal-mente no tocante a faixa
etaria pediatrica. O pri-meiro foco de discussao é o que
levanta a hip6-tese de que o termo "doenca" é inadequado,
ou no minimo restrito. Baseando-se no fato de que a pa-
lavra doenga normalmente esta associada a sinto-mas
classicos de dor, febre, mal estar e/ou adina-mia, alguns
autores advogam a utilizacdo da ex-pressao "condigao
crénica” como o0 mais apro-priado25-27.

Sinénimos como “incapacidade”, "prejuizo” e "embarago” sdo
também utilizados por alguns es-tudiosos, mas, na medida
em que estes vocabulos sdo intimamente relacionados com o
déficit fun-cional, podendo levar a interpretacdes variadas,
ndo sdo aceitos universalmente. Assim sendo, a expressao
"condigcdo crénica" tem uma conotacdo mais neutra e um
significado mais amplo e gené-rico do que os demais26.
Mesmo quando se leva em considera¢do so-mente o fator
tempo, o conceito de doencga ou condigcdo cronica ainda ndo
€ unanime. Pless & Douglas28 consideram que doenca
cronica € uma condigdo clinica, com repercussoes fisicas,
habi-tualmente nao fatal, com duragdo minima de trés meses
ou com necessidade de hospitalizagdo por no minimo, um
més continuo, no periodo de um ano. Associam também a
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definicdo um grau de gravidade suficiente para interferir nas
atividades habituais do individuos.

Mattson25 a define como uma condi¢éo que tem curso
protraido, que podera ser progressivo e fatal ou ainda
associar-se a uma vida breve relativa-mente normal, embora
com prejuizo de algumas funcdes fisicas ou mentais. Para
Pless et al29, do-enca crdnica é uma alteragéo fisica ou
sensorial com duracdo minima de trés meses.

Outros autores defendem a dura¢do minima de um ano para
gue se possa definir uma doenga co-mo crdnica26,27. Como
justificativa para a amplia-¢éo do periodo, citam algumas
doengas que por suas peculiaridades, podem ter um curso
igual ou superior a trés meses, sem no entanto, preencher os
demais critérios conceituais de doenca crdnica.

Doencas de curso breve, mas com exacerba-¢cées
freqlientes, como as otites médias recorren-tes, enxaquecas,
ou ainda traumatismos que exi-gem imobilizagéo prolongada,
ou doencgas congé-nitas passiveis de correcdo definitiva, mas
gue ne-cessitam de acompanhamento por tempo indeter-
minado, podem ser exemplos de condi¢des que, em se
utilizando o tempo de trés meses como ponto de corte,
seriam erroneamente diagnostica-das como doencas
cronicas.

Outro enfoque usado para a definicdo de doen-¢a cronica é
aquele gque se baseia em listas de di-agndsticos. Esta
abordagem utilizada principal-mente por instituicdes publicas
responsaveis pelo planejamento das politicas de saude, tem
como fi-nalidade diagnosticar a prevaléncia das chamadas
"condicdes cronicas" e conseqiientemente, desti-nar 0s
recursos necessarios para os servigos que prestardo
assisténcia a populagao.

Este enfoque especifico vé o paciente como uma entidade
clinica, desvalorizando a integrabi-lidade do bindmio: doenga
/ hospedeiro26. Além disso, embora as listas de diagndstico
teorica-mente possam contemplar todas as doengas, em
realidade somente as mais prevalentes sdo cita-das, ficando
excluidas aquelas condi¢cdes mais raras ou de diagnoésticos
duvidosos.

A variabilidade dos sintomas, as informacgdes apreendidas dos
familiares e a propria experiéncia do médico, recebem
influéncias culturais, institu-cionais e geograficas, o que leva
a classificagbes variadas para uma mesma doenca,
impedindo que ela seja corretamente identificada em uma
lista genérica de diagnosticos27.

O conceito atualmente mais aceito € o que de-fine condicéo
crénica ou doenga crdnica na cri-anga como uma desordem
que27: a) tem uma base bioldgica, psicolégica ou cognitiva;
b) tem dura-¢cdo minima de um ano; c) produz uma ou mais
das seguintes sequelas: 1) limitacdo de fungdo ou atividade,
ou prejuizo das relagfes sociais, quan-do comparadas com
outras criangas saudaveis da mesma idade , tanto em nivel
fisico, como cogni-tivo, emocional e de desenvolvimento
geral; 2) dependéncia de medicacéo, dieta especial, tecno-
logia médica, aparelhos especificos e assisténcia pessoal; 3)
necessidade de cuidados médicos, psi-coldgicos ou
educacionais especiais, ou ainda de acomodacdes
diferenciadas em casa ou na escola.

No tocante a prevaléncia, embora se observe relativa
estabilidade na ocorréncia de doengas ge-néticas e
malformagfes congénitas, os avancos tecnolégicos propiciam
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hoje uma sobrevida maior as criangas e adolescentes com
doencgas crdnicas. A sobrevivéncia desses pacientes varia de
acordo com os cuidados disponiveis em cada servico, o que
leva a um aumento do nimero de casos de doencga crdnica
nesta populacéo30.
Nos Estados Unidos da América do Norte a prevaléncia de
pacientes com doenca crdnica na populacdo menor de 18
anos varia de 5% a 30%29-31. A faixa de variabilidade
decorre da ndo uniformizagao do conceito e do uso de listas
gue variam no conteldo, de acordo com a referéncia
consultada3l. Pless & Douglas28 afirmam que, a despeito
das variacdes, mesmo as mais conserva-doras estimativas
consideram que uma em cada 20 criancas é acometida por
doencga cronica, no mundo inteiro.
Apesar da alta taxa, apenas 2% a 4% destas do-encgas
interferem no dia-a-dia dos pacientes e de sua familia e
somente dois grandes grupos de do-engas sdo comuns na
faixa etéria pediatrica: as doencas alérgicas e os distUrbios
neuromuscu-lares32.
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