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Organizada pelos professores Francisco B. Assumpgao
Jr. e Evelyn Kuczynski, da Faculdade de Medicina da Uni-
versidade de Sao Paulo (FMUSP), e colaboradores, a obra
constitui uma compilag@o da experiéncia e dos resultados de
pesquisas realizadas na ultima década por diversos grupos
de trabalho e pesquisadores brasileiros abordando a tema-
tica qualidade de vida na infancia e adolescéncia (QVIA).
O livro contém 424 paginas, distribuidas em 24 capitulos,
divididos em trés partes. Destina-se a pediatras e profissio-
nais de satide mental, com o objetivo de auxiliar na reflexdo
sobre qualidade de vida (QV). De forma clara e objetiva, o
livro trata da tematica QVIA, facilitando sua compreensio,
mesmo por iniciantes no tema.

A parte 1, intitulada “Qualidade de vida: aspectos con-
ceituais”, € composta por sete capitulos. No primeiro, o Prof.
Assumpgdo Jr. apresenta uma evolucao histérica do conceito
de QV, acompanhada de uma breve abordagem sobre estresse
¢ QV na familia e na escola. O capitulo seguinte, de autoria da
Profa. Kuczynski, traz no titulo o assunto principal da obra,
“Qualidade de vida na infancia e adolescéncia”, colocando-o
como um novo campo de estudo, além de apresentar novas
concepgdes para o conceito de saide e uma nova discussdo
sobre QV e doenga cronica na infancia. No capitulo 3, de lavra

das Dras. Andréa Kurashima e Erika Santos, sdo apresentados
instrumentos para a aferi¢do da QV em pediatria, com des-
taque para as caracteristicas psicométricas dos instrumentos,
sua traducdo e adaptacdo transcultural e uma sintese sobre os
principais instrumentos genéricos adaptados para o Brasil.

No capitulo 4, de autoria da terapeuta ocupacional e
mestranda Marilia Bernal, ha a discussdo sobre a avaliacdo
da QVIA, relacionando as percepcdes da crianca, da familia
e dos profissionais ligados a ela. No capitulo seguinte, as
enfermeiras Dra. Andréa Kurshima e Ms. Sandra Shimoda
abordam a tematica “Qualidade de vida e interna¢do”, des-
tacando o impacto emocional que a hospitalizagdo tem na
crianca ¢ em sua familia e relevando estratégias que podem
reduzir esse efeito. Acompanha esse capitulo, como ane-
x0, a Resolucdo n® 41 do Conselho Nacional dos Direitos
da Crianga e do Adolescente, que determina os direitos de
criangas e adolescentes hospitalizados.

No 6° capitulo, intitulado “Qualidade de vida em uni-
dades de terapia intensiva”, a Dra. Sonia Baldini discorre
sobre a evolugao historica das unidades de terapia intensiva
pediatricas (UTIP) e sobre os diversos aspectos psicoldgicos
relevantes para a crianca e para a familia em uma internagao.
Destacam-se, aqui, as diversas estratégias e técnicas para o
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aumento da QV na terapia intensiva pediatrica e neonatal, e
a disponibilidade de uma proposta de questionario para ava-
liagdo dos pais na admissao do filho a UTIP. Finalizando a
parte 1, a Dra. Silvia Barbosa enfoca os cuidados paliativos
em pediatria e a QV.

A parte 2, intitulada “Tdpicos essenciais”, inicia com
uma abordagem sobre “Qualidade de vida nas leucemias”,
sob condugdo da Profa. Kuczynski, juntamente com os Drs.
Vicente Odoni Filho e Lilian Cristofani. Os autores traba-
lham com um breve conceito da leucemia e seus diferentes
tipos, com enfoque na QV, expondo diversos fatores relacio-
nados e apresentando um importante estudo de comparacgao
da QV em criancas e adolescentes portadores de leucemia
linfoide aguda e portadores de artrite reumatoide juvenil. No
capitulo seguinte, dos Drs. Claudio Len ¢ Clovis Silva, in-
titulado “Qualidade de vida em artrite idiopatica juvenil”,
discorre-se sobre o uso dos questionarios genéricos Pedia-
trics Quality of Life Inventory, versdao 4.0 (PedsQL 4.0), e
Childhood Health Questionnaire (CHQ), como os mais usa-
dos em reumatologia pediatrica. Alguns questionarios espe-
cificos também sdo abordados.

No capitulo 10, o Prof. Marcos Lopes ¢ a Dra. Vera Koch
apresentam uma discussao sobre QV em pacientes portadores
de estomas urindrios e sobre como a QV pode estar prejudi-
cada, relacionando a interagdo dessas criangas e adolescentes
com outras, principalmente ao brincar. No 11° capitulo, a Profa.
Kuczynski, a Dra. Kette Valente e a neurologista Maria Souza
discutem QV nas epilepsias da infancia e demonstram que, com
base em alguns estudos, ¢ possivel concluir que criangas e ado-
lescentes com epilepsia tém sua QV muito prejudicada.

O capitulo seguinte, “Qualidade de vida e paralisia cere-
bral”, ¢ assinado pelos Drs. Carlos Silva e Nivea Morales. Os
resultados dos estudos focados nesse tema merecem atengao
especial e, conforme os diversos niveis de comprometimento
motor, ¢ possivel obter mais esclarecimento com a utilizagdo
de instrumentos especificos de avaliacdo da QV. No capitulo
13, intitulado “Qualidade de vida e quadros degenerativos
neuromusculares”, a Dra. Maria Valdés e os fisioterapeutas
Ms. Maria Bezerra e Egmar de Melo apresentam o estudo
realizado com portadores de distrofia muscular de Duchenne
e seus cuidadores.

Ainda com a assinatura das Dras. Maria Valdés e Mirna
Frota e da psicomotricista Ms. Julliene Soares, o capitulo 14
aborda a tematica da QV e deficiéncia intelectual, com uma
breve explanacdo sobre a defini¢do de deficiéncia intelectual
e uma discussdo relacionando o tema com QV. No 15° capi-
tulo, o Prof. Assumpg@o Jr., juntamente com a psicologa Ms.
Alexsandra Elias, dedica-se ao tema “Qualidade de vida e

autismo: um olhar além da sindrome”, onde também ¢ apre-
sentado um estudo cujos resultados permitiram concluir, en-
tre outras coisas, que as criangas autistas, quando avaliadas
sob a perspectiva da percepcdo pessoal, apresentam indices
de QV iguais aos de criangas normais. Ainda na tematica do
autismo, no capitulo seguinte, com a lavra dos Drs. Carlos
Silva e Nivea Morales e da Ms. Mariza Cuvero, é abordado
o tema QV em cuidadores de portadores de autismo.

Finalizando a parte 2, os mesmos autores do capitulo 13
(com excegdo de Maria Bezerra), juntamente com a psicélo-
ga Milena Bezerra, assinam o 17° capitulo do livro, que tra-
ta da QV no transtorno de déficit de atencao/hiperatividade
(TDAH), contando com a descrigao de um estudo de abor-
dagem quantitativa e qualitativa que utilizou o instrumento
Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI).

A parte 3, intitulada “Propostas de intervengdo em qua-
lidade de vida”, apresenta uma grande contribuig@o, distri-
buida em quatro capitulos, com descrigdes de estratégias de
intervencgdes em QV baseadas em experiéncias de profissio-
nais qualificados. No capitulo 18, a Dra. Célia Costa discorre
sobre o papel da psiquiatria e da psicologia hospitalar na QV
na infancia e na adolescéncia, baseando-se na experiéncia
de um hospital oncoldgico, além de retomar conceitos rela-
cionados a tematica da QV. J4 no capitulo seguinte, os au-
tores, de forma brilhante, estabelecem uma discussao sobre
psiquiatria de ligagdo e QV em pediatria, com destaque para
os aspectos da doenga cronica na infancia, a psiquiatria de
ligag@o e a interconsulta psiquiatrica.

No pentltimo capitulo, o Dr. Drauzio Viegas ¢ a Profa.
Marisa Laranjeira relatam a importancia da brinquedoteca
terapé&utica no ambito hospitalar, destacando seus objetivos,
vantagens e os desafios envolvidos em sua implantacdo e
funcionamento adequado. No ultimo capitulo, os membros
do grupo Doutores da Alegria, os atores Wellington Santos
Jr. e Soraya Moura, juntamente com a psicologa Morgana
Masetti, relatam experiéncias da atuacdo do grupo em hospi-
tais do Brasil e relevam a importancia da formagao de cada
um dos membros, assim como a satisfagdo da equipe na exe-
cugdo desse trabalho espléndido.

Embora cada capitulo seja independente, todos tém em
comum a tematica da QVIA, o que torna a obra extremamen-
te util para profissionais de saide mental, pediatras, demais
profissionais que trabalham com criangas e adolescentes, as-
sim como estudantes interessados no campo amplo de pes-
quisa que a tematica QV oferece. Finalmente, o livro ¢ atual
e fornece diversas referéncias como opgdo de consulta para
os interessados em aprofundar mais seus conhecimentos
acerca dos assuntos abordados.
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