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RESUMO

O cancer infantil representa a primeira causa de morte em criangas e adolescentes em
todo o Brasil e altera consubstancialmente a qualidade de vida (QV), uma medida de
desfecho que tem sido bastante utilizada na atualidade. Sua avaliacdo na pediatria
oncoldgica poderd promover um melhor planejamento clinico para os pacientes, ao
identificar quais os principais dominios afetados pela doenca. Objetivou-se avaliar, no
periodo de quatro meses, o0os parametros de qualidade de vida de criangcas e
adolescentes (faixa etaria de 5 a 18 anos) internados em primeiro ciclo de tratamento
oncoldgico através da aplicacdo do questionario PedsQL 3.0 Cancer Module e verificar se
houve associagéo entre escores de qualidade de vida e duragdo de internagdo hospitalar.
Foi realizado um estudo com um grupo-controle composto por criangas internadas na
pediatria ndo oncoldgica, através do emprego do questionario PedsQL 4.0, com igual
aplicacdo nas faixas etdrias do questionario anterior, assim como também os
instrumentos abordados foram aplicados aos genitores dessas criangcas. Estudo
longitudinal, controlado, de natureza quantitativa, exploratéria e descritiva, realizado na
oncopediatria de um hospital de grande porte do municipio de Aracaju-SE e considerado
de referéncia para tratamento oncopediatrico. Foram arrolados pacientes internados
naquela instituicdo, durante o periodo de maio a setembro de 2016. Os dados foram
tabulados e analisados no programa estatistico Stata, versao 14.2. A confiabilidade e
consisténcia das escalas utilizadas no presente estudo foram avaliadas pelo coeficiente
alpha de Cronbach, com valores apropriados e maiores que 0,90. Foram avaliadas as
correlagbes entre as auto-avaliagfes das criancas e as avaliagcdes dos pais e verificou-se
que foram positivas, e através da analise binomial negativa tivemos tendéncias de
reducdo de dias de internacdo conforme aumento da idade do paciente, assim como
encontrou-se escores elevados de QV com o aumento do nimero de dias de internagao.
Os escores dos dois grupos apresentaram uma distribuicdo anormal, com valores de QV
baixos. Este estudo constatou que alguns elementos sdo preditores para o aumento de
dias de internagdo hospitalar: a classe socioeconémica DE em relagéo a classe Cl e
escores elevados de qualidade de vida, quando relacionados a escores reduzidos de
qualidade de vida. Conclui-se que o prolongamento dos dias de internacdo repercute no
aumento dos escores de qualidade de vida, que pode ser explicado através das

experiéncias de resiliéncia ou enfrentamento dos pacientes oncopediatricos.

Palavras-chave: Qualidade de vida; Hospitalizacdo; Servico Hospitalar de Oncologia.
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ABSTRACT

Childhood cancer represents the leading cause of death in children and adolescents
throughout Brazil and substantially alters quality of life (QOL), a measure of outcome that
has been widely used today. Their evaluation in oncology pediatrics may promote better
clinical planning for patients by identifying which major domains are affected by the
disease. The objective of this study was evaluate the parameters of quality of life in
children and teenagers (age group 5 to 18 years) who were hospitalized in the first cycle
of oncologic treatment in the period of four months over the application of PedsQL 3.0
Cancer Module questionnaire and verify if were association between quality of life scores
and length of hospital stay. A study was carried out with a control group composed of
hospitalized children in non-oncological pediatrics, using the PedsQL 4.0 questionnaire,
with equal application in the age groups of the previous questionnaire, as well as the
instruments were applied to the parents of these children. A longitudinal, controlled,
quantitative, exploratory and descriptive study carried out in the large hospital's
oncopediatric of Aracaju-SE and considered as a reference to oncopediatric treatment.
The hospitalized patients in that institution were followed throughout May to September of
2016. The data were tabulated and analyzed in Stata statistical software, version 14.2.
The reliability and consistency of scales that were used in this research are evaluated by
Cronbach alpha coefficient, with appropriate values and bigger than 0,90.The correlations
between the self-evaluations of the children and the parents' evaluations were evaluated
and found to be positive, and through the negative binomial analysis we had tendencies to
reduce hospitalization days as the patient's age increased, as was the case High QOL
scores with the increase in the number of days of hospitalization. The scores of the two
groups presented an abnormal distribution, with low QOL values. This study found that
some elements are predictors for the increase in hospital stay days: the socioeconomic
class DE in relation to class C1 and high quality of life scores when related to reduced
quality of life scores. It is concluded that the prolongation of hospitalization days has an
effect on the increase in the quality of life scores, which can be explained through the

experiences of resilience or coping of the oncopediatric patients.

Keywords: Quality of life; Hospitalization; Hospital Oncology Service.
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1 INTRODUCAO

O cancer infantil ocorre em cerca de 3% de todas as neoplasias na populacdo
mundial e sua alta taxa de sobrevivéncia garante um status de doenca curavel. Contudo,
ele ainda € uma doenca que causa sofrimento, dor e perda da estrutura familiar (ALVES
et al., 2013).

No Brasil, assim como em paises desenvolvidos, o cancer ja representa a primeira
causa de morte (7% do total) por doenca entre criancas e adolescentes de 1 a 19 anos,
em todas as regides (INCA, 2016). A problemética do cancer infantil em Sergipe ndo é
diferente dos demais estados da federacao, visto que mensalmente, surgem em torno de
5 a 7 novos casos, de acordo com os oncopediatras do Unico centro de referéncia em
oncologia do estado (INCA, 2015).

Associado a esse diagnostico, a hospitalizagéo é uma circunstancia que dificulta a
realizacdo das atividades rotineiras, as quais visam o0 desenvolvimento psicossocial
infantil. O cancer na infancia € uma doenga que requer varios momentos de internacgéo,
onde a crianga sai do convivio do seu lar para habituar-se ao ambiente hospitalar e tudo
que o envolve (LIMA; SANTOS, 2015).

Ao sairem do seu lar para o tratamento, as criangas e 0s adolescentes
interrompem boa parte de sua vida por causa do desgaste fisico e psicoldgico por que
passam ao longo do tratamento contra o cancer, 0 que, sobretudo, altera as condi¢bes de
qualidade de vida dos mesmos (TEIXEIRA et al., 2015).

Além dos fatores fisicos e psicoldgicos, a dor é considerada como um preditor de
alteracdo dos habitos da crianga, jA que existem varios procedimentos invasivos na
oncologia que podem resultar nesse processo algico (FERREIRA et al., 2015).

Segundo Hostert et al. (2015), as medicacbes administradas no ambiente
hospitalar deixam as criancas desconfortaveis, o que as faz perceber sua fragilidade
diante desse momento. Falta liberdade para brincar ou andar, a privacidade é alterada,
pois muitas vezes estdo no quarto com outras criancas.

As guestbes mencionadas anteriormente convergem para o tema da qualidade de
vida (QV), diretamente relacionada com a promoc¢éo da saude, sendo uma medida de
desfecho que tem sido entusiasticamente utilizada na atualidade. Os desconfortos fisicos,
psicossociais e espirituais vivenciados pelo paciente com céancer ocorrem paralelamente
a outros enfrentamentos e a luta incessante no curso da doenca diminui a qualidade de
vida, merecendo a atencdo dos profissionais da area de saude (WITTMANN; GOLDIM,
2012).
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Gomes et al. (2013) abordam a problematica emocional da crianga acometida pelo
cancer, ao afirmarem que quando o cancer acomete uma crianga sentimentos de medos
e incertezas sdo mais intensos, uma vez que ela ainda esta no inicio de sua vida e,
talvez, ndo podera desfrutar de sonhos e esperancas. Tais sentimentos podem fomentar
uma reducdo da QV desses pacientes.

Em consonéancia, uma crianca hospitalizada em tratamento oncoldgico, vivenciando
as diversas experiéncias e expectativas abordadas, com parametros de QV alterados,
pode contribuir para o aumento dos dias de internacao hospitalar. Como propdsito, esse
estudo realizou um comparativo entre criancas com cancer e criancas internadas com
patologias diversas, mas com auséncia de cancer, a fim de se comparar 0s parametros
encontrados com a aplicacdo dos questionarios.

No que concerne ao eixo tematico tempo de internagdo hospitalar, pode-se afirmar
que o hospital € um dos recursos de salde mais onerosos a sociedade, e melhorar a
situacdo de saude na populagdo se faz necessario para reduzir o alto impacto
orcamentario, otimizar a qualidade da assisténcia prestada, levando a uma maior
eficiéncia dos servigos hospitalares (NASCIMENTO, 2015).

O tempo de permanéncia hospitalar tem sido visto como um indicador relacionado
com a qualidade do cuidado prestado, todavia essa relagcdo permanece obscura, pois
permanéncias significativamente mais curtas que o esperado podem indicar a presenca
de esforcos voltados para a diminuicdo de custos através da alta prematura e tempos de
internagdo mais longos podem ser vistos como indicativos de ineficiéncia administrativa
ou baixa qualidade do servigo prestado (SILVA; SOUZA; BARBOSA, 2014).

A qualidade de vida é um importante indicador da resposta do paciente a doenca e
ao tratamento, e ela aborda a avaliagdo do impacto fisico e psicossocial que as
enfermidades, disfungbes ou incapacidades podem acarretar para as pessoas
acometidas, permitindo um melhor conhecimento do paciente e de sua adaptacdo ao
cotidiano. A qualidade de vida esta relacionada como uma das principais metas do
tratamento e controle do cancer, dentre a cura e prolongamento da vida util (FONSECA
et. al, 2014).

De acordo com Abreu et al. (2016), a avaliacdo da qualidade de vida em criangas e
adolescentes tem recebido pouca atencdo. No entanto, mais recentemente, a QV nestas
faixas etérias tem vindo a ganhar relevo como um importante conceito nos cuidados de

saude.
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2 JUSTIFICATIVA

O cancer pediatrico apresenta altas taxas de sobrevida, o que confere a ele um
status de doenca potencialmente curavel. Entretanto, ele gera sofrimento, dor,

desestruturacdo familiar e um impacto na qualidade de vida (ALVES et al., 2013).

Estudos especificamente focados em qualidade de vida na pediatria oncol6gica
poderdo proporcionar uma melhor identificagdo dos os dominios afetados pelos
tratamentos, a fim de um melhor planejamento clinico para os pacientes. Com o decorrer
da doenca oncoldgica, os fatores fisicos se integram com os fatores psicolégicos e
emocionais, 0 que causa um impacto no bem-estar do paciente.

Este estudo utiliza um instrumento desenvolvido para a avaliagdo de QV para o
paciente oncologico pediatrico, o PedsQL 3.0. Por outro lado, a avaliacdo de QV
necessita ser idealmente comparada com a de pacientes de igual faixa etaria em
mesmas condi¢des de internagdo hospitalar, porém isentos de doenca oncolégica. Para
tal categoria utliza-se o instrumento PedsQL 4.0. Embora tenham-se identificado
pesquisas que realizaram estudos comparativos em dois grupos diferentes mediante
questionarios, como a pesquisa de James Varni, em pediatria reumatoldgica, de 2002 e a
de Klatchoian, em artrite idiopatica juvenil, de 2008, a presente pesquisa, até onde pode-
se investigar, apresenta potencial originalidade nesse sentido no que tange a avaliacdo
comparativa de QV em ter criangas e adolescentes internados por enfermidades gerais e
oncoldgicas.

Os aspectos que justificam e diferenciam a presente pesquisa sao:

a) Relevancia do tema (QV no paciente oncopediatrico): escassez de estudos
especificos, principalmente em hospitais publicos.

b) Possibilidade de selecionar pacientes oriundos do Unico centro de
referéncia em oncologia do estado de Sergipe, algo que, potencialmente torna a
amostra representativa da populacéo-alvo.

c) O emprego combinado de questionarios de QV, especificos para pacientes
oncopediatricos e somente pediatricos, respectivamente, o que permite quantificar “o
tamanho do efeito” produzido pela enfermidade oncologica na QV de pacientes
pediatricos se comparado a pacientes pediatricos igualmente internados, porém sem

enfermidades oncoldégicas.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

e  Avaliar a distribuicdo dos parametros de qualidade de vida em criancas e

adolescentes internados e submetidos ao primeiro tratamento oncoldgico.

3.2 Objetivos especificos

e  Verificar a distribuicdo dos parametros de qualidade de vida de criangas e
adolescentes com as dimensdes: dores, nausea, ansiedade frente aos
procedimentos, ansiedade frente ao tratamento, preocupagbes, dificuldades
cognitivas, percepc¢ao da aparéncia fisica, comunicacao.

e  Comparar 0os parametros nesta populagdo com um grupo controle de faixa
etaria semelhante, em regime de internacdo hospitalar e isento de doenga oncolégica.

. Identificar os fatores preditores para o tempo de internacdo hospitalar em
oncopediatria.

e Avaliar associagdo desses fatores com os parametros de qualidade de
vida.

e Avaliar se ha correlacdo nos escores de qualidade de vida a partir da
entrevista dos familiares com os escores da entrevista dos pacientes.

e Avaliar se h4d semelhanca ou discrepancia entre o autorrelato e

heterorrelato dos dois questionarios.

4 REVISAO DE LITERATURA

4.1 O cancer infantil

O cancer infantil corresponde a um grupo de varias doencas que tém em comum a
proliferacdo descontrolada de células anormais e que pode ocorrer em qualquer local do
organismo. Os tumores mais frequentes na infancia e na adolescéncia sédo as leucemias
(que afetam os globulos brancos), os do sistema nervoso central e linfomas (sistema
linfatico). Também acometem criangas e adolescentes o neuroblastoma, tumor de Wilms,
retinoblastoma , tumor germinativo, osteossarcoma e sarcomas (INSTITUTO NACIONAL

DO CANCER- INCA, 2016).
14



O céancer infantil era considerado uma doenca aguda com mau progndstico.
Atualmente, apresenta grande possibilidade de cura, com potencial aumento de
sobrevida em aproximadamente 70% dos casos. Esse progresso se deu pela sofisticacdo
dos estudos clinicos, da tecnologia de ponta e pelo atendimento multidisciplinar prestado
a estas criangas com foco na humanizagao da assisténcia e preocupacédo da equipe com
o paciente e sua familia (MONTEIRO et al., 2014).

Essa doenca representa a segunda causa de morte (criancas e adolescentes de 1 a
19 anos) em paises desenvolvidos e compde um percentual de 0,5 a 3% de prevaléncia.
No Brasil esses dados variam de 1 a 4,6%, com um percentual mediano de 3% de
tumores pediatricos (NASCIMENTO et al., 2009; MUTTI et al., 2010; AFONSO; MINAYO,
2013).

No Brasil estima-se que 3% dos casos de céncer ocorrem em individuos com
menos de 19 anos de idade, sendo que a propor¢cdo de cancer relaciona-se com a
estrutura populacional. Avangcos no tratamento e no diagnéstico resultaram em um
aumento das taxas de cura (ZOUAIN-FIGUEIREDO, 2013).

O céancer ja representa a primeira causa de morte no Brasil (7% do total) por
doenca entre criancas e adolescentes de 1 a 19 anos, para todas as regifes. Cerca de
11.840 casos novos de neoplasia em criangas e adolescentes foram estimados por ano
em 2014 e 2015. As regides Sudeste e Nordeste apresentaram 0s maiores nimeros de
casos novos, 5.600 e 2.790, respectivamente, seguidas pelas regifes Sul (1.350),
Centro-Oeste (1.280) e Norte (820) (INCA, 2015).

Tumores infantis sdo altamente especificos, geralmente embrionarios que afetam
células de diferentes 6rgaos. Contudo, tais tumores tendem a ter um curto periodo de
laténcia, crescem rapidamente e sdo muito invasivos, mas tendem a responder bem ao
tratamento e em muitos casos, apresentam um bom prognostico (ARAUJO et al., 2012;
DUARTE et al., 2012).

O céncer pediatrico nao consiste em uma Unica entidade patolégica, mas em um
espectro de diferentes neoplasias malignas, que variam segundo tipo histologico, sitio de
origem da doenca, sexo, idade e raca . Essas neoplasias diferem dos tumores dos
adultos, quanto aos seus aspectos morfolégicos, comportamento clinico e localiza¢des
primarias (SILVA, 2012).

Os céanceres infantis mais prevalentes no Brasil sdo leucemias, linfomas e tumores
de sistema nervoso central e as menores taxas de incidéncia destes tumores ocorreram
no Nordeste, em especial em Aracaju (27 por milhdo) e em Salvador (21 por milh&o).

Osteossarcomas foram detectados em altas taxas em Jodo Pessoa (12,4 por milhdo) e
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retinoblastoma foi encontrado em altas taxas em todos o0s registros populacionais
(CAMARGO et al., 2010).

O diagnéstico precoce do cancer infanto-juvenil € um desafio; os sinais e sintomas
ndo sao necessariamente especificos, e por isso muitas criancas/adolescentes séo
encaminhadas ao centro de tratamento com a doenca em estagio avancado. Essa
situagdo pode acontecer em decorréncia do tipo de tumor, da idade do paciente, da
suspeita clinica, da extensdo da doenca, do cuidado e/ou percep¢do da doenca pelos
pais, do nivel de educacdo dos pais, da distancia do centro de tratamento e do sistema
de cuidado de saude (FERMO et al., 2014).

4.2 A hospitalizagdo na oncopediatria

A partir do diagndstico do cancer infanto-juvenil, a crianca torna-se portadora de
necessidades especiais, resultante do curso da patologia e da implementacdo do
tratamento, o que exige uma demanda de servigcos de salude além das requeridas por
outras criangas (SILVA; CABRAL, 2014; LIMA; SANTOS, 2015).

Hostert et al. (2015) citaram que algumas situagbes, por vezes, dificultam a
realizacdo dessas atividades, sendo a hospitalizagdo uma delas. O cancer infantil € uma
doenca que requer varios momentos de internagdo, pois a crianga sai de seu lar e do
convivio com seus entes queridos para habituar-se ao ambiente hospitalar e tudo que o
envolve.

Durante o tratamento, o infante vivencia limitacdes fisicas, sociais e emocionais,
que interferem no contexto familiar, escolar e comunitario, além de ser confrontado com a
possibilidade de sua morte. Procedimentos invasivos, efeitos colaterais e longos periodos
de hospitalizagdo comecam a fazer parte da rotina do jovem (NASCIMENTO et al., 2009;
DEL BIANCO FARIA; CARDOSO, 2010; SILVA et al., 2011; KOHLSDORF et al., 2012).

A crianga hospitalizada vivencia inumeros sofrimentos: separacao, dor, desconforto
fisico decorrente da intensa manipulacédo e doenca, que influenciam nas esferas afetiva,
psicologica e emocional, sendo elas as melhores fontes de informagédo sobre suas
experiéncias e sentimentos (SANTOS et al., 2011).

O diagndstico e o tratamento do cancer sdo geralmente associados com sofrimento
fisico e psicolégico para as criancas e seus parentes, principalmente em funcdo dos
fatores que determinam a qualidade de vida de todos envolvidos no processo. Tais
fatores incluem descontinuacdo das atividades de vida diaria, problemas com o

tratamento e seus efeitos colaterais e complicages sistémicas da terapia antineoplasica,
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a qual frequentemente aparece em algum momento do tratamento (CARNEIRO et al.,
2015).

Mesmo com avangos na sobrevida, o cancer pediatrico ainda est4 associado a
representacdo de morte, incurabilidade, perdas e sofrimento. As dificuldades para os pais
do paciente incluem medo de recaidas, ansiedade, administracdo de informagbes
recebidas, cuidados com os filhos saudaveis, tentativas de reaproximar-se de uma nova
condicdo, cuidados com efeitos colaterais, atencéo a intercorréncias, entre outras, que
prejudicam a qualidade de vida da familia (KOHLSDORF;JUNIOR, 2012).

A alteracdo do contexto familiar é sentida tanto pela crianca quanto pelos entes,
conforme apontaram Espindula e Valle (2010), que durante o processo de internamento
com o retorno a rotina hospitalar altera a dindmica familiar e, em muitos casos, a familia
necessita de mais ajuda que as criancas para aceitar e compreender a ambivaléncia
deste tratamento.

A noticia do adoecimento da crianga causa uma desestruturacdo familiar,
processos familiares podem ser interrompidos, a crianga deixa de realizar as atividades
cotidianas e 0 seu universo passa a ser 0 tratamento, as rotinas, as consultas e o
hospital. Sendo assim, pode-se mencionar o conceito de vulnerabilidade da crianca
oncoldgica, expressa nas dependéncias adquiridas devido ao processo de doenca
(DUARTE et al.,2012; MOTTA ; DIEFENBACH, 2013).

Conforme o estagio do cancer e a compreensao da doencga, as reacdes emocionais
da familia podem ser diversas, alternando-se periodos de otimismo e esperanca com
periodos de desestruturacao, impoténcia e percepcao de ameaca de perda. Passado o
choque inicial do diagnéstico, as preocupac¢fes se centram no estagio da doenca e no
tratamento, mas este Ultimo também provoca dor, fadiga e sofrimento emocional
(GUIMARAES; ENUMO, 2015).

Lanza e Valle (2014) afirmam que o cancer confronta a crianga doente e sua familia
com a possibilidade de morte iminente, desencadeando profundas transformacdes em
suas vidas. Desde o0 momento em que o diagnéstico € comunicado a familia, profundas
modificagbes podem ocorrer, afetando ndo s6 a unidade familiar, mas também o
relacionamento entre seus membros e entre outras pessoas. S80 comuns, nessa fase,
reacOes de incredibilidade, de questionamentos sobre a validade do diagnéstico, a busca
de explicacdes para essa realidade, tentando atribuir uma causa a doenca.

Néia et al. (2015) consideraram o processo de hospitalizacdo como uma situagéo
critica e delicada para a crianca e para a familia. Ter um parente hospitalizado,
especialmente uma crianca, traz um grande estresse emocional, que tem efeitos
cumulativos em longos periodos de hospitalizacdo, trazendo sentimentos como tristeza,
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ansiedade, sofrimento devido a procedimentos invasivos realizados nas criancas, medo e
incertezas em relag@o ao prognostico.

O estudo de Silva e Cabral (2014) esta em concordancia com os demais estudos ao
abordarem as repercussdes do adoecimento pelo cancer sobre o contexto familiar e
escolar. Mesmo quando a crianca ja tem condi¢Bes clinicas para retornar a escola, as
sequelas decorrentes do céncer e seu tratamento podem dgerar necessidades de
adaptacBGes do ambiente para atender as demandas da crianca. A ndo adaptacéo retarda
sua reinsercado no ambiente escolar.

Mendes-Castilho e Bousso (2016) verificaram ser uma unanimidade entre os
pesquisadores que a area da oncopediatria clama por mais pesquisas, com maior
profundidade e enfoque qualitativo, com numero maior de participantes e diferentes
contextos de culturas.

A experiéncia com o cancer apresenta-se como um longo caminho a ser percorrido
pela crianca ou adolescente e por sua familia, com repercussdes diversas no seu
cotidiano, considerando as consequéncias precoces e tardias do tratamento. As
diferentes modalidades terapéuticas no campo da oncologia oferecem novas chances de
cura a crianca e ao adolescente, abrindo-lhes novas perspectivas de vida (FERMO et al.,
2014).

4.3 Qualidade de vida na oncopediatria

Diante dos fatos expostos, acredita-se ser relevante o reconhecimento da
importancia da qualidade de vida relacionada a satde (QVRS) na pratica pediatrica. De
acordo com o documento bésico da Constituigdo da Organizagdo Mundial de Saude de
1948, os instrumentos de QVRS devem ter uma abordagem multidimensional e abordar
no minimo as dimensdes fisica, psicologica e social do paciente (KLATCHOIAN et al.,
2008).

A qualidade de vida, conceito individual e perceptivo, depende do sistema de
valores de cada pessoa, de condicionantes emocionais e pessoais, associadas a fatores
socioecondmicos, culturais, espirituais, e também a interesses, expectativas, experiéncia
de vida e circunstancias objetivas do momento. E termo com representacéo publica, mas
também com percepcao individual, relacionado com situacdes de
vulnerabilidade/fragilidade da pessoa em qualquer uma de suas dimensbes (RIBEIRO et
al., 2011).

Abreu (2011) apontou que a QVRS vem se transformando em uma importante

medida de impacto para os cuidados voltados a oncopediatria, visto que o tratamento
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antineoplasico pode ser aversivo e mutilador. Além disso, para definir qualidade de vida
na infancia, devem-se levar em conta os estagios de desenvolvimento em que a mesma
se encontra.

Outrossim, a qualidade de vida serve também como norteador para uma melhor
alocacdo de recursos financeiros com internacdes e tratamentos ao efetivar melhores
investimentos em saude. Desse modo, tem sido utilizado pelo sistema de salude como
indicador das necessidades de melhoria de satde da sociedade (BIGATAO et al., 2014).

O céancer infanto-juvenil foi considerado fatal durante muitos anos, e em virtude do
avanco no diagndstico e na terapéutica, as taxas de cura aumentaram, porém os efeitos
adversos do tratamento podem comprometer a qualidade de vida desses pacientes
(GRABOIS et al., 2011; WHITHAKER et al., 2013).

Tratamentos comuns como a quimioterapia, radioterapia ou cirurgia podem causar
efeitos deletérios, o0 que pode afetar a qualidade de vida infantil, ndo apenas em aspectos
fisicos como também em aspectos sociais e emocionais (JI et al., 2011).

A hospitalizagdo estd intimamente ligada a QV, jA que esse quesito gera uma
ansiedade muito na grande na crianca, principalmente se esta se encontra no periodo
escolar, onde toda sua rotina modifica-se para dar lugar ao processo de tratamento
oncolégico (LAPA; SOUZA, 2010; MARTINS et al., 2010; QUIRINO et al., 2010).

Segundo Batalha et al. (2015), os profissionais de saude devem fazer uma
avaliacdo da QVRS, o que é crucial para um valido e preciso diagnéstico capaz de
sustentar uma intervencédo eficaz na sua melhoria. O autorrelato € o melhor método de
avaliacdo para aferir experiéncias pessoais como a QVRS, mas a perspectiva dos pais
(heterorrelato) ndo pode ser ignorada como elemento fundamental na tomada de
decisdes.

Estudos vém demonstrando que na perspectiva de criangas e adolescentes com
cancer algumas questdes sdo importantes, como: solidao, isolamento e perda de uma
infancia normal, falta de apetite, desconforto fisico e incapacidade, alteracdes da
autoimagem, entre outras, e que isso leva a rupturas do cotidiano. No contexto da
vivéncia do cancer, respostas emocionais como a raiva e o medo também foram
identificadas. No entanto, esses jovens tém a percepcao de quanto € importante a fase
de tratamento para o alcance da cura, logo, as preocupacfes séo voltadas néo s6 para
as dimensdes fisicas, mas a um patamar direcionado a evolucao e recuperacao da salude
e seu prognostico (GOMES et al., 2013).
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4.4 Vulnerabilidade e o tempo de internagdo na oncopediatria

Vista como uma experiéncia negativa na vida infantil, a hospitalizacdo pode ser
ainda pior em decorréncia do tempo prolongado de tratamento, que € encarado como
agressivo e doloroso. Doencas crénicas como o cancer demandam tratamentos longos,
complexos e cuidados constantes em relacdo a terapéutica e em relacdo a fatores que
possam agravar o prognéstico da crianca (GOMES et al., 2011).

Em relacdo ao tratamento oncolégico, o fenbmeno doloroso foi 0 aspecto mais
abordado nas pesquisas, ja que se percebeu uma alteracdo nas formas de pensar da
crianga, na maneira como suportar a dor ou desfalecer e sucumbir diante dela. Nessa
vivéncia ambivalente os sentimentos simultaneos de luta e fuga puderam ser desvelados,
assumindo muitas vezes a sensacgdo de desanimo e fadiga, o que contrasta com a atitude
de buscar readquirir a almejada salde e preservar a linha de continuidade da vida
(SIQUEIRA et al., 2015).

Santos et al. (2011) discorreram sobre fatores que contribuem para a
vulnerabilidade destes pacientes, jA que eles sdo bastante curiosos e sem julgamento.
Dessa forma, o hospital configura-se como um ambiente despersonalizado, um espaco
regulado por acdes mecanizadas que geralmente passam despercebidas e preenchem
cada momento da vida da familia. O processo de internagédo gera mudancas significativas
no cotidiano familiar, acentuando-se ainda mais quando se trata da hospitalizacdo de
uma crianga, que necessita da presenca constante de um adulto que a acompanhe.

Além dessas adversidades, o tratamento antineoplasico ocasiona efeitos colaterais
desagradaveis, como a cefaleia, vdmitos, nauseas, diarreia, sangramento gengival, perda
de peso, alopecia e alteragbes hematolégicas, como a anemia (VASCONCELOS et al.,
2006).

As drogas quimioterapicas antineoplasicas também levam o paciente a um estado
de imunodepressao, pois causam efeitos colaterais no tecido hematopoiético e podem
levar ao aumento da morbimortalidade por infecgdo. Cuidados e orientagbes devem ser
adotados para minimizar os riscos de complicagcbes para o0 paciente oncopediatrico
hospitalizado (KANDA et al.,2014).

Como a quimioterapia causa uma reducdo de elementos sanguineos
(principalmente neutrdfilos e plaquetas), os pacientes geralmente se encontram em uma
condicdo de vulnerabilidade. Febre, cuidados com a higiene, restricdo alimentar, limitacdo
de contatos e complicacdes do tratamento estdo entre os principais fatores que podem

aumentar o tempo de internamento (GELESSON et al., 2009).
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Além dessas fragilidades ocasionadas pelo tratamento oncoldgico, ressalta-se que
tanto a lesdo neoplasica quanto a terapia adjuvante administrada encontram-se na
condicdo de potenciais agentes neurotoxicos, o que pode levar a alteracdes cognitivas,
gue irdo depender da natureza, localizacdo e extensdo da leséo, a inser¢cdo sociocultural
da crianga, a qualidade e a quantidade de estimulacdo ambiental, a idade da crianca no
momento do diagndéstico e a maturagéo do sistema nervoso (HAZIN et al., 2014).

Vale ressaltar que o tempo de internacdo depende da fase da doenca: sendo
geralmente a primeira internacdo a mais prolongada. Durante a manutencdo do
tratamento, as drogas sd0 menos agressivas e 0 paciente tende a apresentar um estado
geral melhor, o que contribui para uma reducdo do tempo internado (BUENO et al.,
2011).

Tendo em vista que as drogas antineoplasicas possam comprometer o sistema
imune infantil e prolongar o tempo de internag&o hospitalar, o que ocasiona uma redugéo
na qualidade assistencial e um aumento de custos. Além disso, a crianga se vé distante
de seus vinculos afetivos, expondo-a a riscos evitaveis, como infec¢bes nosocomiais
(SILVA, S.A. et al., 2014).

Entende-se como fatores que aumentam o0 tempo de internamento ha
oncopediatria: 0 estado geral do paciente, a terapéutica medicamentosa, curativos,
oxigenoterapia e o tratamento paliativo (FRATINI et al., 2008). Escores baixos de
gualidade de vida podem eventualmente associar-se a dificuldades na recuperagéo e, em
consequéncia, internacdo prolongada (RUFINO et al., 2012).

Em adicao, pode-se considerar também um fator preditivo para o prolongamento da
internagdo hospitalar em criangas e adolescentes a necessidade de exames
complementares e especificos, que muitas vezes podem demandar um tempo maior, a
depender da organizacdo do estabelecimento, além de corroborar a incidéncia de
infecgBes nosocomiais (SILVA F. et al., 2014).

Em consonancia, Nascimento (2015) apontou que a gestdo hospitalar é
responsavel por planejar uma melhor alocacdo de recursos em salde, visando a
sustentabilidade econémica através da otimizacdo do uso dos leitos, que, associado ao
contexto da saude, faz-se necesséario melhorar a qualidade de vida da crianga em
tratamento oncoldgico, para que a mesma necessite dos dias necessarios de
internamento, sem esse processo precisar ser prolongado. Com efeito, os eixos QV,
oncopediatria e internacdo hospitalar poder&o contribuir para um progresso no ambiente,

na saude e na sociedade.
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4.5 Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL™)

O “Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL™) é um instrumento
multidimensional, desenvolvido por Varni et al. (1998) para avaliar o impacto da doenca
e do tratamento na qualidade de vida de individuos acometidos por neoplasias infantis.

O instrumento utilizado para a avaliacdo da qualidade de vida na oncologia
pediatrica foi o PedsQL™ 3.0 Cancer Module, que segundo Botelho (2007), avalia o
impacto da doenca e do tratamento, sendo um instrumento especifico para o cancer, de
facil compreenséao e destinada a individuos de 2 a 18 anos, disponivel para os pacientes
€ 0S responsaveis.

Os instrumentos de qualidade de vida devem ser sensiveis para o desenvolvimento
e integracdo dos relatos das criangcas e dos pais para refletir suas potenciais e unicas
perspectivas. Quando existe uma discrepancia das respostas, isso devera ser
documentado entre as criangas, pais, professores e profissionais de saude, para facilitar
uma melhoria no acesso a saude da crianga e uma concordancia entre os relatos tem
sido demonstrada para diminuir problemas internos (depressdo e dor) em relacdo aos
problemas externos (hiperatividade e caminhada). O instrumento deriva de uma
percepcgédo individual, a variancia de informagdes cruzadas indica a necessidade de um
instrumento valido e confiavel e mais amplo para o alcance deidade possivel(VARNI et
al., 2002).

A justificativa para as faixas etarias compreendidas pelos instrumentos utilizados é
devido a auséncia de conceitos sobre dor entre 0 a 2 anos. De acordo com Studart-
Pereira et al. (2015), no periodo entre 2 a 7 anos a crianga faz uso de gestos para
localizar a dor, entre 7 e 11 anos as criangas apresentam respostas mais concretas sobre
as sensacoes e criancas maiores de 11 anos descrevem a dor com termos qualitativos
complexos.

De acordo com Pereira (2009) os questionérios para avaliacdo da QV podem ser
amplamente classificados em dois tipos: 0os genéricos e os de condicdo especifica.
Medidas genéricas sdo compostas por diferentes dominios de saude e tém a vantagem
de fazer comparacg@es entre diferentes popula¢cdes demograficas e clinicas.

O PedsQL™ ¢é um questionario que traz uma das mais promissoras medidas de QV
na pediatria, cujas vantagens inclusas sao a brevidade, avaliacdo para cada faixa etaria,
e o paralelo entre criancas e pais (JI et al., 2011).

Para o grupo unidade pediéatrica, formado por criangcas da mesma faixa etaria do

grupo unidade de oncopediatria, foi empregado o PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales,
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que segundo Panepinto et al. (2009) é um instrumento viavel, confiavel e validado, que

determinard a performance de qualidade de vida na populagéo citada.

5 METODO

5.1 Desenho do estudo

Estudo longitudinal, controlado, de natureza quantitativa, exploratoria e descritiva.
Composto por grupo de pacientes oncoldgicos e ndo oncolégicos, o estudo foi realizado
em um hospital de grande porte do municipio de Aracaju- SE e considerado de
referéncia para tratamento oncopediatrico. Foram arrolados pacientes internados naquela

instituicdo, durante o periodo de maio a setembro de 2016.

5.2 Caracterizagédo da populagéo do estudo

A populacdo do presente estudo foi composta por pacientes internados na
oncopediatria, de faixa etaria de 2 a 18 anos, composta por 64 pacientes e 0 grupo
unidade pediatrica composto pela mesma faixa etaria, porém isentos de doenca
oncoldgica, composta por 64 pacientes. Vale ressaltar que 0s genitores/responsaveis

também foram inclusos na populagéo, formando pares com as criancas.

5.3 Critérios de inclusao

Fizeram parte deste estudo todas as criancas e adolescentes de 5 até 18 anos,
acompanhadas pelos genitores/responsaveis, diagnosticadas com neoplasia, internadas

no referido hospital, e em vias de receber pela primeira vez o tratamento quimioterapico.

5.4 Critérios de exclusao

Foram excluidos da amostra todos os pacientes que nao preencherem os critérios
estabelecidos para o presente estudo: pacientes em estado nutricional precario,
desconforto cardiorrespiratério importante ou necessitando de suporte hemodinamico,
com neutropenias e plaquetopenias importantes, disturbios cognitivos, deficiéncia mental,

agueles cujos genitores se recusarem em participar da pesquisa.
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5.5 Material e métodos

Foi realizada uma coleta prospectiva de dados, incluindo também dupla checagem
mediante levantamento de prontuarios de todos os pacientes internados na oncopediatria
da instituicdo hospitalar citada, e realizado preenchimento de formulério de descri¢cdo da
amostra juntamente com entrevista aos genitores (APENDICE A). Esse formulario
contempla a identificagéo da crianca, dados socioeconémicos dos genitores e os dados
sobre a doenca. Também foi aplicado o questionario PedsQL 3.0 Cancer Module™
(ANEXO A) a todos os genitores/responsaveis e aos pacientes de 5 a 18 anos, que
fizeram parte do grupo unidade de oncopediatria. As criancas de 2 a 4 anos nao
responderam ao questionario, por ndo apresentarem cognicdo adequada para
interpretac@o das perguntas. O referido questionario foi validado e adaptado ao portugués
do Brasil através do estudo de Botelho (2007), intitulado: Validagéo para o uso no Brasil
do “Pediatric Quality of Life™”(PedsQL™): um estudo envolvendo familias com criangas e
adolescentes acometidos por cancer.

De acordo com o estudo de Varni et al. (2002), cujo um dos autores foi o criador do
Pediatric Quality of Life Inventory, os instrumentos de medida de qualidade de vida
devem ser sensiveis ao desenvolver e integrar os relatos das criangas e dos seus
genitores ou representantes para refletir sobre suas potenciais expectativas. Por tal
razao, os questiondrios deste instrumento séo divididos por faixas etéarias.

O questionario abrange 8 dimensdes ( dores e machucados- 2 perguntas;
nausea- 5 perguntas ; ansiedade frente aos procedimentos- 3 perguntas; ansiedade
frente ao tratamento- 3 perguntas ; preocupagdes- 3 perguntas ; dificuldades
cognitivas- 3 perguntas para o questionario de pais de criangcas de 2 a 4 anos, 4
perguntas para os questionarios de criancas e de pais de criancas de 5 a 7 anos e 5
perguntas para 0s questionarios de criancas/adolescentes e de pais de
criancas/adolescentes de 8 a 18 anos, percepcdo da aparéncia fisica- 3 perguntas;
comunicacdo- 3 perguntas. Os escores variam de 0,1,2,3 e 4, que respectivamente
significam: nunca, quase nunca, algumas vezes, muitas vezes e quase sempre. Apenas
para o questionario de criangas de 5 a 7 anos ocorre uma alteracéo de escores, para 0,2
e 4, que significam, respectivamente: nunca, algumas vezes e quase sempre. Para tal
questionario € acrescido uma escala de faces, que apresentam o mesmo valor dos
escores, para auxiliar a resposta da crianca. Os itens sdo escore-reverso e linearmente
transformados para uma escala de 0 a 100 (0 =100, 1 =75,2 =50, 3 =25,4 =0) ou (0=
100, 2=50, 4=0) onde maiores valores indicam melhor QVRS, niveis menores de

dificuldade e menor impacto do tratamento.
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O numero total de perguntas do questiondrio sdo 27 para oS pais e criangas-
adolescentes (8-12 anos e 13-18 anos); 26 para os pais e criancas de 5-7 anos e 25 para
0s pais de criancas de 2-4 anos.

O questionario aplicado ao grupo unidade pediatrica foi o PedsQL 4.0 Generic Core
Scales™ (ANEXO B), com igual aplicacdo dentre as faixas etérias abordadas no
questionario anterior, assim também como aplicavel aos genitores, validado pelo estudo
intitulado: Qualidade de vida de criancas e adolescentes de Sao Paulo: confiabilidade e
validade da versao brasileira do questionario genérico Pediatric Quality of Life Inventory™
versao 4.0, de Klatchoian (2008). Ele é composto por 4 dimensdes, para as criancas de
5 a 7 anos e para 0s genitores as dimensdes sdo: capacidade fisica- 8 perguntas;
aspecto emocional- 5 perguntas; aspecto social- 5 perguntas; atividade escolar- 5
perguntas para as criancas de 5-7 anos e para os genitores das faixas etarias 5-7 anos,
8-12 anos e 13-18 anos, e perguntas para 0s genitores das faixas de 2-4 anos. As
pontuagfes variam de 0,1,2,3 e 4 para 0 questionarios dos pais, que respectivamente
significam: nunca, quase nunca, algumas vezes, muitas vezes e quase sempre e de 0,2
e 4 para o das criangas de 5-7 anos, com 0s respectivos valores: nunca, algumas vezes
e quase sempre. Para as criangcas de 8-12 anos e adolescentes de 13-18 anos, 0
instrumento apresenta 4 diferentes dimensdes: salde e atividades- 8 perguntas;
sentimento-5 perguntas; convivio com outras pessoas- 5 perguntas e escola- 5
perguntas. As pontuacdes alternam entre 0,1,2,3 e 4, cujos significados correspondem
aos mesmos valores explicados anteriormente.

O total de questdes séo 21 no instrumento dos pais de criancas de 2 a 4 anos e 23
para as demais faixas etarias dos questionarios das criancas, adolescentes e respectivos
genitores. Os itens seguem a mesma relacdo de reversidade do instrumento anterior,
sendo linearmente transformados para uma escala de 0 a 100 (0 = 100, 1 =75, 2 =50, 3
= 25, 4 = 0) ou (0= 100, 2=50, 4=0) onde maiores valores indicam melhor QVRS, niveis
menores de dificuldade e menor impacto do tratamento.

Antes da aplicacdo do questionario, os genitores foram informados sobre a
pesquisa e a eles foi entregue um termo de consentimento livre e esclarecido
(APENDICE B) em duas vias: uma via ficou com o responséavel pelo menor e a outra com
a pesquisadora. Além do termo de consentimento, foi entregue o termo de assentimento
livre e esclarecido para a faixa etaria de 8 a 18 anos (APENDICE C), no qual foi explicado
ao menor todas as informacdes pertinentes ao projeto, e apos isso, a autorizacéo foi

assinada pelo mesmo.
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Das questbes dos pais e criangas, do grupo unidade pediatrica e unidade de
oncopediatria, ninguém teve mais de 50% de dados faltantes, o que implicaria exclusdo
de individuos para a analise.

5.6 Coleta de dados

Apbés a aprovacdo pela Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)
(ANEXO C), foi entregue a declaracao de anuéncia a instituicdo envolvida, através do seu
Nucleo de Educacdo Permanente (NEP). A partir disto o acesso aos pacientes,
genitores/responsaveis e prontuarios foi garantido.

ApOs a assinatura da declaracdo, os dados em prontuéario foram coletados. Foram
analisados questiondrios de criangas entre 5 a 18 anos e de pais de criangas entre 2 a 18
anos.

Os dados coletados em prontuério referem-se a identificagdo do paciente, nimero
do prontuario, idade, género, peso, altura, idade do responsavel, grau de parentesco
(mae; pai; irmdo; avos; tios), escolaridade(analfabeto/fundamental incompleto;
fundamental | completo/fundamental Il incompleto; fundamental Il completo/médio
incompleto/;médio completo/superior incompleto; superior completo), classificagéo
socioecondmica (classes A, B,C, DE) conforme ABEP (Associacdo Brasileira de
Empresas de Pesquisa), servicos presentes em domicilio( presenca ou auséncia de agua
encanada e rua pavimentada), diagndstico da doenca (para o grupo oncopediatria:
leucemia mieléide aguda; leucemia linfoide aguda; osteossarcoma; rabdomiossarcoma;
linfoma hodgkin; linfoma ndo hodgkin; neoplasia metastatica; outra neoplasia e para o
grupo unidade pediatrica: pneumonia; infeccao respiratéria aguda; desidratacao; febre),
tempo dos sintomas ao diagnéstico, tempo do diagnostico ao tratamento, data da
internacdo, data da alta, eventos ( alta ; 6bito; sepse; PCR; hemorragia grave; infeccéo
respiratoria; neutropenia; mucosite;), data do evento, e para o grupo oncopediatria, qual
o0 esquema de tratamento adotado, se radioterapia e/ou quimioterapia, e quais as drogas
principais utilizadas (vincristina; metotrexato; doxorrubixicina+cardioxane; dacarbazina;

ifosfamida; cisplatina; aracytin; carboplatina; mabthera; mitoxantrona).

5.7 Variaveis do estudo

e  Tempo de internacéo hospitalar
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. Parametros de qualidade de vida do grupo unidade de oncopediatria:
dores, nausea, ansiedade frente aos procedimentos, ansiedade frente ao tratamento,
preocupacoes, dificuldades cognitivas, percep¢éo da aparéncia fisica, comunicacao.

. Parametros de qualidade de vida do grupo unidade pediéatrica: capacidade
fisica, aspecto emocional, aspecto social e atividade escolar.

. Descricdo sociodemografica da amostra (escolaridade, itens no domicilio,
servicos publicos).

. Dados clinicos (valores hematimétricos, tipo de quimioterapia, uso de
radioterapia, cirurgia prévia).

Os valores foram apresentados em escala centesimal.

5.8 Calculo amostral

Para o calculo do tamanho amostral foram utilizados os seguintes paradmetros: a=
0,05; poder= 80%; relacdo entre os grupos 1/1 e estimativa de tamanho de efeito
moderado (d de Cohen =0,50), totalizou 128 pacientes. Os dados dos questionarios
foram obtidos tanto dos 128 responsaveis quanto dos pacientes, exceto aqueles com
idade de 2 a 4 anos, uma vez que, nesses casos, somente se aplica o questionario aos

responsaveis.

5.9 Anélise dos dados

As variaveis numéricas foram testadas quanto a normalidade por meio do teste de
Shapiro-Wilk. Valores com distribuicdo normal foram apresentados em média e desvio
padrédo (DP), e analisados por meio de testes paramétricos (t de Student, ANOVA, “r’ de
Pearson). Valores que ndo apresentaram distribuicdo com padrdo de normalidade foram
apresentados em mediana e intervalo interquartil (1° e 3° quartil) e analisados por meio
de testes ndo paramétricos (teste de Mann-Whitney, teste de Kruskal-Wallis e “rho” de
Spearman). As varidveis categoricas foram apresentadas por meio de frequéncia
absoluta e relativa e analisadas por meio do teste de associacdo do Qui-quadrado ou
Exato de Fisher, conforme o nUmero de eventos esperados. Dados contaveis, tais como
o numero de dias de internacdo, foram analisados mediante modelos do tipo Poisson ou
Binomial Negativo, a depender da presenca ou auséncia de superdispersdo. Ambos o0s
modelos foram truncados para valores iguais a zero, uma vez que 0 tempo minimo de

internacdo foi de um dia. A significancia estatistica foi estipulada em 5% (p < 0,05),
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bicaudal. Os dados foram tabulados e analisados no programa estatistico Stata, versdo
14.2.
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RESUMO

O cancer infanto-juvenil é considerado um problema de salde publica visto o elevado
namero de ocorréncias, representando a segunda causa de mortalidade no pais. O
estudo tem por objetivos avaliar, no periodo de quatro meses, 0s parametros de
qualidade de vida de criancas e adolescentes internados em primeiro ciclo de tratamento
oncoldgico por meio da aplicacdo do questionario PedsQL 3.0 Cancer Module e verificar
se houve associacdo entre escores de qualidade de vida e duracdo de internacdo
hospitalar. Estudo longitudinal, controlado, de natureza quantitativa, exploratéria e
descritiva, realizado na oncopediatria de um hospital de grande porte e considerado de
referéncia para tratamento oncopediatrico. Foi realizada uma coleta prospectiva de dados
mediante levantamento de prontudrios, aplicacao de formulario de descricdo da amostra
e dos instrumentos de qualidade de vida. Nao houve diferenga significativamente
estatistica entre as respostas dos pais e a dos pacientes, 0 que comprova que as
percepcOes acerca da doenca foram uniformes. O aumento de dias de internacéo
hospitalar tiveram como elementos preditores a classe econémica mais baixa e 0s
escores de qualidade de vida mais elevados, enquanto que a reducdo dos dias de
internacdo hospitalar tiveram os preditores de aumento da idade do paciente e 0 sexo
masculino. Conclui-se que a relacdo entre o prolongamento dos dias de internacdo com o
aumento dos escores de qualidade de vida é uma medida de repercussdo na
oncopediatria que pode ser explicada através das experiéncias de enfrentamento nas
criancas e adolescentes, que as tornam mais preparadas para lidar com processo de

adoecimento.
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DESCRITORES: Qualidade de vida; Hospitalizacdo; Servico Hospitalar de Oncologia.

ABSTRACT

Childhood and juvenile cancer is considered a public health problem because of the high
number of occurrences, representing the second cause of mortality in the country. The
study aims to assess, in a four-month period, quality of life parameters for children and
adolescents hospitalized in the first oncology treatment cycle, by applying the PedsQL 3.0
Cancer Module questionnaire and checking if there was an association between quality of
life scores and length of stay at the hospital. Longitudinal, controlled, quantitative,
exploratory and descriptive study, conducted in the pediatric oncology division of a large
hospital and considered a reference for pediatric oncology treatment. Prospective data
collection was performed by surveying patient records, applying a sample description form
and quality of life instruments. There were no statistically significant differences between
the answers from the parents and patients, which proves that perceptions about the
disease were uniform. The increase on length of stay at the hospital had as predictors the
lowest socio-economic class and the highest quality of life scores, while reduced length of
stay at the hospital had as predictors increased patient age and the male gender. The
length of stay days with increased quality of life scores can be explained through the
experiences of resilience or coping in children and adolescents, which make the patients
more prepared to deal with the illness process. It is concluded that the relationship
between the length of hospital stay and the increase in quality of life scores is a measure
of repercussion in oncopediatry that can be explained through coping experiences in

children and adolescents that make them more prepared to cope with process of illness.

KEYWORDS: Quality of life; Hospitalization; Oncology Hospital Service.
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INTRODUCAO

O cancer infanto-juvenil representa, no Brasil, a segunda causa de mortalidade
entre criancas e adolescentes de um a dezenove anos, perdendo apenas para causas
externas, como acidentes e violéncia, tendo sido considerado um problema de salde
publica, haja visto o crescimento do numero de ocorréncias . As estimativas para o Brasil
nos anos de 2014/2015 foram de aproximadamente 576.000 novos casos de cancer”.

Os canceres infantis mais prevalentes no Brasil sdo leucemias, linfomas e
tumores de sistema nervoso central e as menores taxas de incidéncia destes tumores
ocorreram no Nordeste, em especial em Aracaju (27 por milh&o) e em Salvador (21 por
milhdo). Osteossarcomas foram detectados em altas taxas em Jodo Pessoa (12,4 por
milhdo) e retinoblastoma foi encontrado em altas taxas em todos 0s registros
populacionais do Brasil®.

Associado a esse diagnostico, a hospitalizagéo é uma circunstancia que dificulta a
realizacdo das atividades rotineiras, as quais visam o desenvolvimento psicossocial
infantil. O cancer na infancia € uma doenga que requer varios momentos de internagao,
onde a crianga sai do convivio do seu lar para habituar-se ao ambiente hospitalar e tudo
que o envolve®.

Assim, o cancer infantil apresenta-se como algo assustador, com capacidade de
produzir mudancas, desordens e manifesta¢cdes impares, ndo apenas na vida da crianca,
como também na vida dos seus familiares, podendo suscitar uma gama de sentimentos
caracterizados por forte impacto emocional, desesperanca, incerteza, espanto e temor*.

Um aspeto relacionado com a qualidade de vida infantil concerne as dimensdes
pertinentes e necessarias para avalid-la. Atualmente, é frequente considerar-se que
existem quatro grandes dominios de qualidade de vida infantil: fisico/funcional;
psicolégico/ emocional; social; escolar®.

Diante dos fatos expostos, acredita-se ser relevante o reconhecimento da
importancia da qualidade de vida relacionada a satude (QVRS) na prética pediatrica. De
acordo com o documento basico da Constituicdo da Organizacdo Mundial de Saude de
1948, os instrumentos de QVRS devem ter uma abordagem multidimensional e abordar
no minimo as dimensdes fisica, psicoldgica e social do paciente®.

O objetivo deste estudo foi avaliar a distribuicdo dos pardmetros de qualidade de
vida de criancas e adolescentes internados e submetidos ao primeiro tratamento

oncoldgico.
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METODOS

Trata-se de um estudo longitudinal, controlado, de natureza quantitativa,
exploratéria e descritiva, composto por grupo de pacientes oncolégicos e nao
oncoldgicos, o estudo foi realizado em um hospital de grande porte do municipio de
Aracaju-SE e considerado de referéncia para tratamento oncopediatrico.

Entre os meses de maio a setembro de 2016, foram selecionadas uma amostra de
64 pacientes do grupo internamento da oncopediatria e 64 pacientes do grupo
internamento pediatrico, juntamente com seus responsaveis. As criancas na faixa etéaria
de 2 a 4 anos (n=20) no grupo internamento da oncopediatria e (n=31) no grupo
internamento pediatrico ndo responderam aos instrumentos, seguindo a prescricdo de
aplicagcao dos questionérios pelos autores.

O critério de escolha das criangas do grupo internamento da oncopediatria foi elas
estarem em vias de receber pela primeira vez o tratamento oncolégico e dos pacientes do
grupo internamento pediatrico foi estar isentos de doenca oncoldgica.

Foram aplicados dois questionarios de qualidade de vida: o Pediatric Quality of
Life 3.0 Cancer Module (PedsQL3.0) ao grupo internamento da oncopediatria e o
Pediatric Quality of Life 4.0 Generic Core Scales ao grupo internamento pediatrico. Os
dois instrumentos apresentam 4 versdes diferentes, de acordo com as faixas etérias: 2-4
anos; 5-7 anos; 8-12 anos e 12-18 anos.

De acordo com um dos criadores do Pediatric Quality of Life Inventory, Varni et
al.” (2002) os instrumentos de medida de qualidade de vida devem ser sensiveis ao
desenvolver e integrar os relatos das criancas e dos seus genitores ou representantes
para refletir sobre suas potenciais expectativas. Por tal razdo, os questionarios deste
instrumento sédo divididos por faixas etarias.

O PedsQL 3.0 abrange 8 dimensdes (dores e machucados; nausea; ansiedade
frente aos procedimentos ; ansiedade frente ao tratamento ; preocupacgoées ; dificuldades
cognitivas; percepcao da aparéncia fisica e comunicacgéo). Os itens sdo escore-reverso e
linearmente transformados para uma escala de 0 a 100 onde maiores valores indicam
melhor QVRS, niveis menores de dificuldade e menor impacto do tratamento. O nimero
total de perguntas do questionario sao 27 para 0s pais e criancas-adolescentes (8-12
anos e 13-18 anos); 26 para 0s pais e criancas de 5-7 anos e 25 para os pais de criancas
de 2-4 anos.

O PedsQL 4.0 é composto por 4 dimensdes (capacidade fisica; aspecto
emocional; aspecto social e atividade escolar). O total de questdes sdo 21 no instrumento

dos pais de criancas de 2 a 4 anos e 23 para as demais faixas etarias dos questionarios
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das criancas, adolescentes e respectivos genitores. Os itens seguem a mesma relagéo
de reversidade do instrumento anterior.

As variaveis numeéricas foram testadas quanto a normalidade por meio do teste de
Shapiro-Wilk. Valores com distribuicdo normal foram apresentados em média e desvio
padrao (DP), e analisados pelo teste t de Student e “r" de Pearson. As variaveis
categdricas foram apresentadas por meio de frequéncia absoluta e relativa e analisadas
por meio do teste de associacdo do Qui-quadrado, conforme o numero de eventos
esperados. Dados contaveis, tais como o numero de dias de internacdo, foram
analisados mediante o modelo do tipo Binomial Negativo, com truncamento para valores
iguais a zero, uma vez que o tempo minimo de internacao foi de um dia. A significancia

estatistica foi estipulada em 5% (p < 0,05), bicaudal.

RESULTADOS

Em termos gerais, 0 grupo unidade de oncopediatria apresentou uma quantidade
maior de individuos do sexo feminino (53,13%), enquanto que no grupo unidade
pediatrica obteve-se mais individuos do sexo masculino (62,50%). Nas analises
estatisticas realizadas pelo teste do Qui-quadrado, houve diferenca significativamente
estatistica entre o grau de parentesco dos responsaveis (p=0,032), onde as maes foram
as que mais estavam com 0s pacientes no momento da aplicagcdo dos questionarios,
totalizando 82,81% no grupo unidade de oncopediatria e 70,31% no grupo unidade
pediatrica e em relagdo a escolaridade dos mesmos (p < 0,001), em que se apresentou
uma escolaridade baixa, destacando-se o nivel fundamental completo, com 65,63% no
grupo unidade de oncopediatria e 39,06% no grupo unidade pediatrica. Em conformidade,
como a classe econdmica mais encontrada foi a classe C2, uma classe média-baixa, com
65,63% no grupo unidade de oncopediatria e 53,13% no grupo unidade pediatrica
(Tabela 1).
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Tabela 1. Caracteristicas basais da amostra de criancas e adolescentes, internados em um
hospital publico de Aracaju, ano de 2016.

Variavel Grupo unidade de Grupo unidade p*
oncopediatria pediétrica
n % n %

Sexo das criancas/adolescentes 0,076

Masculino 30 46,88 40 62,50

Feminino 34 53,13 24 37,50

Total 64 100 64 100
Grau de parentesco dos 0,032
responsaveis

Mae 53 82,81 45 70,31

Pai 8 12,50 4 6,25

Irm&os 0 0 3 4,69

Avos 1 1,56 6 9,38

Tios 2 3,13 6 9,38

Total 64 100 64 100
Escolaridade dos responsaveis <0,001

Analfabeto 11 17,19 8 12,50

Fundamental completo 42 65,63 25 39,06

Médio incompleto 10 115,63 17 26,56

Médio completo 1 1,56 13 20,31

Superior completo 0 0 1 1,56

Total 64 100 64 100
Classificacdo econémica (ABEP)** 0,11

C1 5 7,81 13 20,31

Cc2 42 65,63 34 53,13

DE 17 26,56 17 26,56

Total 64 100 64 100

*Qui-quadrado
*ABEP= Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa. Nao houve individuos das classes
econdmicas A e B.

A populacdo de pacientes e responsaveis tem idades médias de, respectivamente,
8,14 anos (DP=5,23; IC a 95%= 6,83-9,44; p=0,02) e 37,73 anos (DP= 8,55; IC a 95%-=
35,59-39,87; p<0,001) para o grupo unidade de oncopediatria e 5,70 anos (DP= 3,40; IC
a 95%=4,85-6,55; p=0,02) e 31,95 anos (DP=8,94; IC a 95%=29,71-34,18; p<0,001)
para o grupo unidade pediatrica. Verificados indices de massa corpérea (IMC) de média
18,72 kg/m2 (DP= 6,83) para o grupo unidade de oncopediatria e 20,22 kg/m? (DP=6,22)
para o grupo unidade pediatrica. O IMC normal para criancas e adolescentes entre 2 a 20
anos varia entre 18.5 a 24.9 kg/m?.

Para a avaliacdo da confiabilidade e da consisténcia das escalas utilizadas no

presente estudo, foi aplicado o coeficiente alpha de Cronbach. Valores superiores a 0,90
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sdo considerados apropriados para a avaliacdo de escores individuais. O coeficiente alfa
de Cronbach para o escore total da escala dos grupos unidade de oncopediatria e
unidade pediétrica foi 0,98 para pais e 0,97 para criancas.

Nas variaveis do autorrelato e do heterorrelato das escalas dos grupos unidade de
oncopediatria e unidade pediatrica foram realizadas comparacdes em relacdo aos seus
itens e sua descricdo por média, desvio padrao (DP), valor de p e intervalo de confianca

(IC) a 95%, conforme mostrado nas tabelas abaixo (Tabelas 2 e 3).

Tabela 2. Comparacgtes entre o autorrelato e o heterorrelato das escalas do grupo unidade de
oncopediatria (PedsQL 3.0 Cancer Module).

Pacientes Pais/responsaveis
Variavel Média DP* IC 95%** Média DP* IC 95%** p***
Dores e 49,14 38,54 37,43-60,86 48,43 32,15 40,40-56,47 0,88
Machucados
Nauseas 33,06 28,63 24,36-41,77 33,20 27,73 26,27-40,13 0,77
Ansiedade 45,45 32,02 35,71-55,18 53,77 33,62 45,37-62,17 0,82
frente aos
procedimentos
Ansiedade 44,88 33,59 34,67-55,10 54,29 34,66 45,63-62,95 0,84
frente ao
tratamento

Preocupagdes 49,62 33,76  39,35-59,88 51,69 36,25 42,63-60,74 0,78
Dificuldades 21,07 29,02 12,25-29,90 24,85 30,33 17,27-32,43 0,71
cognitivas

Aparénciafisica 34,28 35,04 23,62-44,93 23,54 28,57 16,34-30,74 0,77

Comunicacéo 3541 34,15 25,03-45,80 28,96 34,77 20,21-37,72 0,79

* Desvio padrdo
** Intervalo de confianca a 95%
*** Teste t de Student

Nao houve diferenca significativamente estatistica entre o autorrelato e o

heterorrelato, o que comprova que as percepcdes acerca da doenca foram uniformes

entre pais e filhos.
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Tabela 3. Comparacdes entre o autorrelato e o heterorrelato das escalas do grupo unidade
pediatrica (PedsQL 4.0 Generic Core Scales).

Pacientes Pais/responséaveis
Variavel Média DP* IC 95%** Média DP* IC 95%** pr*
Saude e 21,11 34,08 9,03-33,20 16,94 32,04 8,93-24,94 0,77
atividades
Sentimentos 36,74 29,55 26,26-47,22 30,42 28,73 23,24-37,60 0,79
Convivio 27,96 35,64 15,11-40,82 16,48 29,00 9,24-23,72 0,76
Escola 29,37 33,30 17,36-41,38 24,11 33,04 15,86-32,36 0,82

* Desvio padréo

** Intervalo de confianca a 95%

*** Teste t de Student

Os escores de qualidade de vida dos grupos unidade oncopediatrica e unidade

pediatrica foram apresentados por meio do gréafico box-plot, que exibe uma distribuicéo

anormal dos escores, com valores de QV baixos (figura 1).
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Figura 1. Gréfico tipo box-plot para os escores de QV dos grupos unidade de oncopediatria (8
escores: 1- dores e machucados; 2- nausea; 3- ansiedade frente aos procedimentos; 4- ansiedade
frente ao tratamento; 5- preocupacdes; 6- dificuldades cognitivas; 7- percepcdo da aparéncia
fisica e 8- comunicacdo) e unidade pediatrica (4 escores: 1-capacidade fisica; 2- aspecto
emocional; 3- aspecto social e 4- atividade escolar).

Para avaliar as correlacbes entre as auto avaliacbes das criancas e o0s
guestionarios dos pais, 0s grupos unidade de oncopediatria e unidade pediatrica foram
combinados e foram demonstradas correlacdes significativas entre criancas e pais, sendo
que a correlacdo mais positiva foi para dores e machucados, no grupo unidade de

oncopediatria e satde e atividades e escola, no grupo unidade pediatrica (tabela 4).
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Tabela 4. Correlagdo do coeficiente de Pearson para os questionarios Pediatric Quality of Life
Cancer Module 3.0 e Pediatric Quality of Life Generic Core Scales 4.0, entre os autorrelatos e
heterorrelatos.

PedsQL 3.0 (grupo unidade de oncopediatria) r

Dores e machucados 0,88
Nauseas 0,77
Ansiedade frente aos procedimentos 0,82
Ansiedade frente aos tratamentos 0,84
Preocupacdes 0,78
Dificuldades cognitivas 0,71
Percepc¢éo da aparéncia fisica 0,77
Comunicacéao 0,79

PedsQL 4.0 (grupo unidade pediatrica)

Saude e atividades 0,82
Sentimentos 0,66
Convivio 0,76
Escola 0,82

Valor de p <0,001 em todas as comparacdes.

Sobre os diagnésticos mais frequentes no grupo unidade pediatrica, destaca-se a
pneumonia, com 21 pacientes (32,81%) e as leucemias miel6ide e linféide aguda no
grupo unidade de oncopediatria, com 28 pacientes (43,76%), p<0,001.

Retirando-se as altas livres de eventos, que totalizaram 39 (60,94%) e 22 (34,38%)
nos grupo unidade de oncopediatria e unidade pediatrica, respectivamente, os eventos
que mais aconteceram foram a hemorragia grave 10 (17,19%) e neutropenia 8 (12,50%)
no grupo oncopediatria; a sepse 10 (15,63%) e neutropenia 6 (9,38%) no grupo unidade
pediatrica (p<0,001).

O tempo dos sintomas até o diagndstico corresponde a média de 8,57 dias no
grupo unidade pediatrica (DP=15,42; IC= 95% 4,72-12,43) e 82,76 dias no grupo unidade
de oncopediatria (DP=96,86; IC 95% =58,56-106,96), p<0,001.

O tempo entre o diagndstico e o tratamento também foi variavel a depender dos
grupos. No grupo unidade pediatrica a média foi 0,40 dias (DP=0,81; IC 95%= 0,20-0,60)
e no grupo unidade de oncopediatria a média foi 3,65 (DP=3,51; IC 95%=2,77-4,53),
p<0,001.
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Em relacdo aos dias de internagdo, o grupo unidade de oncopediatria teve uma
média de 22,48 (DP=51,15; IC 95%=9,70-35,26) e 0 grupo unidade pediatrica 17,40
(DP=26,29; IC 95%=10,83-23,97), p=0,48 (figura 2).

Grupo pediatrico geral Grupo oncopediatrico

15

10

Frequéncia

T T T T T
0 50 100 150 0 50 100 150
Dias de internacédo

Figura 2. Histograma comparativo entre dias de internagdo em unidade pediatrica e

oncopediatrica.

Realizada uma analise binomial negativa, onde foi criado um grupo categorizado de
acordo com escores médios totais de QV (média= 30,90; DP=27,03). Valores iguais ou
superiores ao percentil 75 (24,70 no presente estudo) representaram o grupo com QV
elevado. Valores inferiores ao percentil 75 representaram o grupo com QV néo elevado.
Em decorréncia da contagem de dias de internacdo ser acima de 1 dia, ndo havendo a
ocorréncia de zero, o modelo adotado foi um regressdo binomial negativa com
truncamento em zero.

O modelo de regressao binomial que mais se adequou ao presente estudo incluiu
as seguintes variaveis: grupo, idade da crianca, idade do responséavel, sexo, IMC,
classificagcdo socio-econdmica (ABEP) e escores de QV (tabela 5).
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Tabela 5. Analise dos preditores do modelo de regressdo binomial negativa truncado para zeros
para tempo de permanéncia hospitalar em criangas e adolescentes internados em hospital publico
de Aracaju, ano de 2016.

Dias de internacéo IRR IC 95% p
Grupo
Unidade pediatrica(referéncia) - - -
Unidade de oncopediatria 1,28 0,94-1,74 0,11
Idade da crianga 0,96 0,92-0,99 0,01
Idade do responsavel 0,99 0,98-1,01 0,63
Sexo
Feminino (referéncia) - - -
Masculino 0,71 0,53-0,95 0,02
IMC* 0,98 0.95-1,00 0,13
ABEP**
Cl(referéncia) - - -
C2 0,70 0,47-2,10 0,12
DE 1,58 0,99-2,53 0,05

Escores de QV***
Grupo QV nao elevado - - -
(referéncia)

Grupo QV elevado 1,93 1,37-2,74 < 0,001

*IMC= indice de massa corpérea (Peso (Kg)/ (Altura(m)).

*ABEP= Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa. Nao houve individuos das classes
econdmicas A e B.

***Q grupo QV elevado é representado pelos individuos cujas médias dos totais dos escores foram
que maiores que 75. Valores inferiores ao percentil 75 representaram o grupo com QV né&o
elevado.

Para os grupos unidade pediatrica e oncopediatrico, houve tendéncias de reducdo
de dias de internacdo conforme aumento da idade do paciente, assim como encontrou-

se escores elevados de QV com o aumento do numero de dias de internacéo (figura 3).
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Figura 3. Margens de predicdo de acordo com o0 sexo e 0s percentis de qualidade de vida.

Foi realizada uma analise de sensibilidade, que corroborou o achado de um tempo
de permanéncia mais reduzido em individuos do sexo masculino, assim também como o
grupo socioecondémico DE teve um aumento de 58% no tempo de permanéncia hospitalar
e 0 grupo com escores de vida mais elevado tiveram um acréscimo de 93% nos dias de
internagdo hospitalar.

Na analise de sobrevida para o periodo de trinta dias de internacdo hospitalar,
ocorreram mais eventos que 0 esperado no grupo unidade de oncopediatria (eventos
observados: 42 e eventos esperados: 38,38) em relacdo ao grupo unidade pediatrica
(eventos observados: 25 e eventos esperados: 28,62). Na regressdo de Cox (hazard
ratio= 1,60; p=0,068), observa-se mais eventos no grupo oncopediatrico, porém o
resultado ndo atingiu significancia estatistica. Elaborou-se uma curva de Kaplan-Meier
para a comparacdo entre a estimativa acumulada de sobrevida de acordo com 0s grupos
(figura 4).
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Figura 4. Curva de Kaplan-Meier para comparacao de sobrevida entre 0os grupos oncopediatria e
unidade pediétrica em trinta dias de interna¢do hospitalar.

DISCUSSAO

N&o foi observado neste estudo diferenga de proporgéo significativa de neoplasia
em relacdo ao sexo das criancas envolvidas (p=0,076). De acordo com o Instituto
Nacional do Cancer (INCA)® ,em 2014 a incidéncia de cancer na infancia distribuiu-se de
maneira semelhante entre os sexos: 217/milh&o para o sexo masculino e 182/milh&o para
0 sexo feminino.

De acordo com Sanches et al.® (2015), a média de idade das criancas acometidas
por neoplasias foi de 6,83 anos, inferior a média encontrada neste estudo (8,14 anos).
Em relacdo a classe econ6mica prevalente (classe C2), tem-se no Brasil 21,8% de
pessoas nesta classificacdo, a qual possui uma renda média per capita de R$ 726,00, o

gue aponta uma situacdo de restricdo financeira. A baixa escolaridade dos responsaveis
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apontada no estudo dificultou a compreensdo da auto interpretagdo dos questionarios,
gue tiveram de ser aplicados pela pesquisadora.

Ao se realizar as comparacdes entre os autorrelatos e os heterorrelatos dos dois
instrumentos, percebeu-se que ndo houve diferencas significativamente estatisticas entre
os itens das escalas, 0 que pode ser justificado pela expectativa dos pais de projetarem
nos filhos a sua QV. Tal constataco foi confirmada pelo estudo de Batalha et al.°(2015).

Além disso, em consonancia com o estudo de Gomes et al.**

(2011), quando o ludico faz
parte do ambiente hospitalar, a crianca tem uma aceitacdo maior sobre a internacdo
hospitalar, o que contribui para uma uniformidade entre os escores de qualidade de vida
entre criancas e pais.

Para lamim e Zagonel'’(2011), a descoberta e a experiéncia de um cancer sdo
perturbadoras ao ser humano, principalmente nas criancas e adolescentes. Passar pelos
procedimentos e pelos efeitos consequentes das prescricbes médicas para cada caso €
experimentar sentimentos de estranheza, inseguranca, revolta, impoténcia e,
principalmente, de ndo se reconhecer mais. A vivéncia é permeada por sentimentos de
mutilacdo que extrapolam as fisicas; € uma experiéncia de perdas e de incerteza acerca
do porvir.

Tais afirmagbes comprovam que as experiéncias de resiliéncia ou enfrentamento
nas criancas e adolescentes com cancer ndo sao simples, o que indubitavelmente pode
causar um prolongamento da internagdo, mesmo em pacientes que apresentem escores
elevados de qualidade de vida.

Gomes et al.’®

(2013) salientam que a hospitalizacdo gera mudancas de rotina,
distarbio no sono, higiene, alimentacdo, entre outros fatores. A crianca, na maioria das
vezes, ndo tem escolha sobre seu tratamento nem sobre o processo de adoecimento que
a levou ao hospital.

Os escores encontrados foram mais baixos que os de outros estudos, realizados
em outros paises, como o de Batalha et al.*®
al.’(2002) feito em San Diego (EUA) e Ye et al.**(2016), feito na China. Todos os itens do

instrumento PedsQL 3.0 e 4.0, utilizados, respectivamente para os grupos unidade

(2015) realizado em Portugal, Varni et

oncopediatrica e unidade pediatrica, apresentaram escores baixos, com distribuicdo
anormal, com medianas reduzidas. O presente estudo foi realizado em um hospital
publico, ao contrdrio dos demais. Os poucos estudos de validacdo de escalas de
avaliacdo da QV no Brasil também atrapalha a comparacao dos resultados obtidos.

A concordancia avaliada pelo coeficiente de correlacdo de Pearson foi significativa,
0 que demonstra, principalmente nos escores mais altos (dores e machucados no grupo

unidade de oncopediatria e salde e atividades e escola, no grupo unidade pediatrica) que
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criangas e pais constatam com efetividade problemas nesses itens dos instrumentos, de
maneira uniforme, enquanto que o0s escores mais baixos (dificuldades cognitivas no
grupo unidade de oncopediatria e sentimentos no grupo unidade pediatrica) apontam

para avaliacdes diferentes entre criancas e pais. Batalha et al.*

(2015) afirmam que os
escores referentes a problemas de salde (dores e machucados e nauseas) costumam
ser maiores nas correlagfes por serem mais faceis de constatar, ao contrario dos itens
relacionados as preocupacdes e sentimentos, que apresentam as menores correlacoes,
corroborando os achados dessa pesquisa.

Conforme afirma o estudo de Silva et al.*®

(2014), dentre as leucemias mieldides, a
leucemia mieldide aguda representa 69% de ocorréncia, em conformidade com os dados
desta pesquisa.

Segundo Oliveira et al.*®

(2012), as criangas sdo mais susceptiveis ao agravamento
de uma enfermidade em funcéo da fragilidade propria do extremo da idade. Macedo et
al.'’(2014) afirmam que as criancas recebendo tratamento para cancer enfrentam o risco
de complicacdes, como disfungbes hematologicas. Tais informagdes ratificam os
resultados desta pesquisa, que identificou a ocorréncia de hemorragia grave em 10 casos
(15,63%) e de neutropenia em 10 casos (15,63%).

O tempo dos sintomas até o diagnéstico e do diagndstico ao tratamento foram mais
elevados no grupo unidade de oncopediatria, por se tratar de uma doenca crénica, que
exige mais recursos e tempo para ser elucidada. Segundo o INCA®, o cancer possui
localizacbes e aspectos clinico-patolégicos multiplos, sem sintomas ou sinais
patognomdnicos, podendo ser detectado em varios estagios de evolucao histopatolégica
e clinica. Destes fatos resulta, em grande parte, a dificuldade do seu diagnéstico e a
afirmativa de que a suspeita de cancer pode surgir diante dos sintomas 0s mais variados
possiveis.

Ajustado para as demais variaveis, o percentil alto de escores de QV associou-se a
aumento de 93% na duragdo da internagéo, confirmado pelas margens de predigdo dos
percentis de qualidade de vida. Tal conjuntura pode ser fundamentada em relacdo a
composi¢do dos instrumentos de QV utilizados, que avaliam o funcionamento fisico,
emocional, social, escolar e psicossocial, sem detalhar os sintomas, restricbes e
limitagcbes funcionais decorrentes da doenca, eventos que possam prejudicar o tempo de
internagdo, quando comparado a outros questionarios infantis, conforme mostra o estudo

de Roncada et al.'®

(2012). Porém, a confiabilidade dos instrumentos utilizados e o seu
indice de visibilidade foram extremamente consideraveis, em torno de 2,75 artigos

publicados por ano.
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Souza®® (2011) enfatiza que com o passar do tempo, o paciente adquire dominio e
seguranca sobre sua hospitalizacdo. O paciente que se sente como cidadao
hospitalizado (dono de seus direitos), percebe-se com boa QV. A longa hospitalizagédo
leva o individuo a dispor de mais tempo para refletir sobre a prépria existéncia, ajudando-
0 a organizar planos e a manter a confianga na recuperagao.

Foi verificado que cada aumento de ano foi responsavel por reduzir em 4% o tempo
de internacado hospitalar (p=0,01). Ferrer®® (2009) confirma este dado ao afirmar que uma
reducdo da média de permanéncia hospitalar diminuiu com a idade, em 5 anos estudados
(2002 a 2006), em Sao Paulo e em todo Brasil. O nivel socioeconémico também é
responsavel pelo aumento ou reducao do tempo de internacdo: comparado com a classe
mais alta do estudo(C1l), a classe mais baixa (DE) se associou com aumento de 1,58
vezes ha permanéncia hospitalar (p=0,05), ajustada para as demais variaveis do modelo.

Ao se analisar os preditores do modelo de regressao binomial, verificamos que os
individuos do sexo masculino tiveram um tempo de internagdo menor, ao contrario do

estudo de Magalhes et al.*

(2013), que n&o verificaram relacdo do género com o tempo
de internagéo.

N&o foram encontrados estudos que realizassem comparativos entre os escores de
QV de duas escalas e 0s associassem com o tempo de internagdo hospitalar, assim
como também nédo foram encontrados estudos envolvendo os instrumentos utilizados em
hospitais publicos.

Entre as limitacdes do estudo, podemos citar: a aplicacdo dos questionarios em
horarios diferentes do dia (turnos matutino, vespertino e noturno), a ndo observacdo de
quais procedimentos (médicos e de enfermagem) foram aplicados nos momentos que
antecederam a aplicacdo dos questionarios e o fato dos instrumentos de avaliagéo
(autorrelato e heterorrelato) terem sido aplicados um ap6és o outro, em curto intervalo de

tempo, inferior a uma hora.

CONCLUSAO

O presente estudo mostrou que a percepgao de qualidade de vida das criangas €
influenciada pela percepcgéo dos pais, e pacientes com elevados escores de qualidade de
vida apresentaram maior tempo de internacdo hospitalar. Além disso, tivemos como
preditores para tal aumento de internagéo a classe econdmica mais baixa , enquanto que
a reducédo dos dias de internacdo hospitalar esta relacionada com o aumento da idade

do paciente e a prevaléncia do sexo masculino.
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O prolongamento dos dias de internagdo com o aumento dos escores de

qualidade de vida pode ser explicado por meio das experiéncias de resiliéncia ou

enfrentamento nas criangcas e adolescentes, que tornam os pacientes mais preparados

para lidar com processo de adoecimento.
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8 CONCLUSAO

Este estudo constatou que alguns elementos sdo preditores para 0 aumento de
dias de internacdo hospitalar: a classe socioecondmica DE em relacdo a classe C1 e
escores elevados de qualidade de vida, quando relacionados a escores reduzidos de
qualidade de vida.

Foram obtidos elementos preditores para uma reducéo do tempo de internacéo
hospitalar: o aumento da idade do paciente e 0 sexo masculino em relacdo ao sexo
feminino.

O grupo unidade de oncopediatria ndo apresentou resultados com significancia
estatistica em relagédo a quantidade de eventos e ao aumento de dias de internagédo, mas
foi o grupo que mais precisou de dias para se obter um diagndstico e iniciar o tratamento,
devido a complexidade da doenca em questéo.

Os escores de qualidade de vida obtidos neste estudo foram mais baixos do que
os dos outros encontrados, e por conta da quantidade reduzida de estudos na area de
qualidade de vida na oncopediatria, sugere-se a realizacdo de novas pesquisas
envolvendo essa tematica, para que se possa ter uma assisténcia integral e operativa ao

paciente com cancer.
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APENDICE A

FORMULARIO DE DESCRIGCAO DA AMOSTRA

PARTE | — Identificacdo No. de identificacao:
DADOS DA CRIANCA:

Nome: No. prontuario:

Idade:

Género: Feminino (1) Masculino (2)
Peso:

Altura:

DADOS DO RESPONSAVEL:
Idade:

Grau De Parentesco

(1)Mée ( 2)Pai (3 )Irméao (4 )Avés (5 )Outros:

PARTE Il — Classificacdo econémica
ESCOLARIDADE DO CHEFE DA FAMILIA
Analfabeto/fundamental | /incompleto (1)
Fundamental | completo/fundamental Il incompleto (2)
Fundamental Il completo/ médio incompleto (3)

Médio completo/ Superior incompleto (4)

Superior completo (5)

VARIAVEIS- ITENS PRESENTES NO DOMICILIO
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Marque quais desses itens vocé possui em seu domicilio, colocando ao lado de cada item

a quantidade que vocé possui.
Banheiros (1)
Empregados domésticos (2)
Automoveis (3)
Microcomputador (4)
Lava louca (5)

Geladeira(6)
Freezer (7)

Lavaroupa (8)

DVD (9)

Microondas (10) _
Motocicleta (11)

Secadora de roupa (12)

SERVICOS PUBLICOS- VOCE APRESENTA OS SERVICOS DISCRIMINADOS
ABAIXO?

Agua encanada (1) SIM (2) NAO

Rua pavimentada (1) SIM (2) NAO

PARTE Ill - Dados da doenca
DIAGNOSTICO DA DOENCA

(1) Leucemia miel6ide aguda
(2) Leucemia linfoide aguda
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(3) Osteossarcoma
(4) Rabdomiossarcoma

(5) Linfoma Hodgkin

(6) Linfoma ndo-Hodgkin

(7) Neoplasia metastatica QUAL?
(8) Outra neoplasia

Tempo decorrido do diagndstico: meses
Tempo decorrido entre o diagndéstico e o inicio do tratamento: meses
TRATAMENTO

Quimioterapicos antineoplasicos utilizados:

1- vincristina/ 2- metotrexato/3- doxorrubixicina+cardioxane/ 4-dacarbazina/ 5-ifosfamida/
6- cisplatina/ 7- aracytin/ 8- carboplatina/ 9- mabthera/ 10- mitoxantrona/ 11- outras

Radioterapia (0 )ndo ( 1 )sim
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Eu, )

abaixo assinado, responsavel pelo menor :

autorizo a Universidade Tiradentes, por intermédio da aluna Flavia Bianca Suica Mota,
devidamente assistida pelo seu orientador Prof. Dr. Marcos Antonio Almeida Santos, a
desenvolver a pesquisa abaixo descrita:
1-Titulo da pesquisa: Repercussfes do tratamento oncoldgico na qualidade de vida de
criangas e adolescentes internados em uma instituicdo publica hospitalar.
2-Objetivo Primario:

e Avaliar a distribuicdo dos parametros de qualidade de vida em criancas e

adolescentes internados submetidos ao primeiro tratamento oncoldgico.
3- Objetivos Secundarios:

e Verificar a distribuicdo dos parametros de qualidade de vida com as dimensdes:
dores, nausea, ansiedade frente aos procedimentos, ansiedade frente ao
tratamento, preocupacdes, dificuldades cognitivas, percepcdo da aparéncia fisica,

comunicagdo, componentes do questionario PedsQL 3.0 Cancer Module.

e Comparar os parametros nessa populagdo com um grupo controle de faixa etaria
semelhante, em regime de internacdo hospitalar e sem evidéncia de doenca

oncoldgica.

e Identificar os fatores preditores para o tempo de internacdo hospitalar em

oncopediatria.
¢ Avaliar associacao desses fatores com os parametros de qualidade de vida.

e Avaliar se h4 correlacdo nos escores de qualidade de vida a partir da entrevista
dos familiares com os escores da entrevista dos pacientes.
4-Descricao de procedimentos: Aplicacdo dos questionarios aos genitores/cuidadores das
criancas e as criangas a partir de 5 anos de idade. Aplicacdo do formulario de descrigédo
da amostra aos genitores/cuidadores das criancgas.
5-Justificativa para a realizacdo da pesquisa: Faz-se necessario um estudo aprimorado

na area da oncopediatria, uma vez que 0S jovens pacientes se apresentam em uma
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situacdo vulneravel do ponto de vista da saude fisica e mental, estando sujeitos a
procedimentos muito invasivos no decorrer do processo terapéutico.

6-Desconfortos e riscos esperados: Ndo sao esperados danos fisicos, uma vez que essa
pesquisa se baseia fundamentalmente na aplicacdo de questiondrios. Entretanto, os
sujeitos da pesquisa (criancas, adolescentes e responsaveis pelos menores) podem
eventualmente experimentar desconforto emocional de variados graus, tais como discreto
mal-estar, apreensdao, crise de choro ou ansiedade durante a aplicacdo do questionario.
Caso ocorra alguma dessas reac0des, sera interrompida imediatamente a coleta de dados
e serd acionado o setor de psicologia do hospital. Em caso de fadiga ou desisténcia dos
sujeitos da pesquisa durante qualquer etapa da pesquisa, igualmente sera interrompida a
aplicacdo do questionério. Com o intuito de minimizar eventuais danos dessa espécie,
alguns cuidados serdo tomados: 1) Somente os pesquisadores diretamente responsaveis
pela pesquisa (citados neste projeto) terdo contato direto com os pacientes e familiares;
2) Um dos pesquisadores trabalha diretamente na instituicio onde serdo aplicados os
guestionarios, possui experiéncia em assisténcia ao paciente oncopediatrico, e estara
acompanhando os pacientes durante todo o tempo de internacdo, permitindo com isso,
escolher o momento mais oportunidade para a realiza¢cdo da pesquisa.

7-Beneficios esperados: Essa pesquisa ndo prevé beneficios diretos e imediatos para os
participantes. Porém, em termos de beneficios indiretos, ela visa gerar informagfes e
elaborar andlises com o intuito de contribuir, no &mbito dessa instituicdo hospitalar assim
como na comunidade cientifica, para o estabelecimento de estratégias de gestdo e
implantacdo de medidas preventivas voltadas para a melhoria da qualidade de vida das
criangas internadas na oncologia.

8-Informacgbes: Os participantes tém a garantia que receberdo respostas a qualquer
pergunta e esclarecimento de qualquer dlvida quanto aos assuntos relacionados a
pesquisa. Também o0s pesquisadores supracitados assumem o compromisso de
proporcionar informacgdes atualizadas obtidas durante a realizacao do estudo.

9-Retirada do consentimento: O voluntério tem a liberdade de retirar seu consentimento a
gualquer momento e deixar de participar do estudo, ndo acarretando nenhum dano ao
voluntério.

10-Aspecto Legal: Elaborado de acordo com as diretrizes e normas regulamentadas de
pesquisa envolvendo seres humanos atende a Resolugéo n° 466, de 12 de dezembro de
2012, do Conselho Nacional de Saude do Ministério de Saulde - Brasilia — DF.
11-Confiabilidade: Os voluntarios terdo direito a privacidade. A identidade (nomes e

sobrenomes) do participante ndo sera divulgada. Porém os voluntarios assinarao o termo
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de consentimento para que o0s resultados obtidos possam ser apresentados em
congressos e publicacoes.

12-Quanto a indenizacdo: Ndo ha danos previsiveis decorrentes da pesquisa, mesmo
assim fica prevista indenizagéo, caso se faca necessario.

13-Os participantes receberdo uma via deste Termo assinada por todos os envolvidos
(participantes e pesquisadores).

14-Dados do pesquisador responsavel:
Nome:Flavia Bianca Suica Mota.

Endereco profissional/telefone/e-mail: Av. Tancredo Neves, s/n, bairro Capucho, Hospital
de Urgéncia de Sergipe, Ala F. Tel: (79) 3231-2404; 99831-5150. E-mail:

flaviasuica@gmail.com

ATENCAO: A participacdo em qualquer tipo de pesquisa é voluntaria. Em casos de
ddvida quanto aos seus direitos, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Tiradentes.

CEP/Unit - DPE

Av. Murilo Dantas, 300 bloco F — Farolandia — CEP 49032-490, Aracaju-SE.

Telefone: (79) 32182206 — e-mail: cep@unit.br.

Aracaju, de de 2016.

ASSINATURA DO VOLUNTARIO

ASSINATURA DO PESQUISADOR RESPONSAVEL
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APENDICE C
TERMO DE ASSENTIMENTO (Para a faixa etaria de 8 a 18 anos)

(Elaborado de acordo com a Resolucéo 466/2012-CNS/CONEP. Para menores de 18 anos a

autorizacdo é assinada pelo (a) genitor (a) ou responsavel).

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “Repercussdes do tratamento
oncolégico na qualidade de vida de criancas e adolescentes internados em uma instituicdo publica

hospitalar” sob minha responsabilidade e do orientador Prof. Dr. Marcos Antonio Almeida Santos.

O objetivo da pesquisa é avaliar a qualidade de vida em criancas e adolescentes de 2 a 18 anos,
internados e submetidos ao primeiro tratamento contra cancer, e comparar com a qualidade de
vida de crianc¢as e adolescentes, de mesma idade, internados e sem cancer.

Para realizacéo deste trabalho usaremos o(s) seguinte(s) método(s): Aplicacdo de questionarios
que serdo respondidos por vocé e pelos seus responsaveis. Somente aplicaremos o0s
questionarios se vocé e seus responsaveis concordarem. Aceitando participar da pesquisa, vocé
responderd a algumas perguntas e a entrevista durard no maximo 15 minutos. Se vocé se sentir
mal, tiver cansaco ou perder o interesse de continuar com a entrevista em qualquer momento,
bastar informar e seu desejo sera atendido. Sua identidade sera preservada, isto €, seu nome nao
sera revelado e as respostas do questionario serdo portanto sigilosas. Vocé recebera uma via
desse termo assinada por vocé e pela pesquisadora.Se vocé tiver alguma duavida sobre o projeto,
pode entrar em contato com a pesquisadora responsavel (Flavia Bianca Suica Mota) através dos
telefones: (79) 3231-2404; 99831-5150 e e-mail: flaviasuica@gmail.com.

Assentimento Livre e Esclarecido

Eu , apo6s ter recebido todos os

esclarecimentos e assinado 0 TCLE, confirmo que 0 (a) menor

recebeu todos 0s

esclarecimentos necessarios, e concorda em participar desta pesquisa.

Local, data

Assinatura do(a) menor

Assinatura da pesquisadora
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UNIVERSIDADE TIRADENTES

MESTRADO EM SAUDE E AMBIENTE

ANEXO A

INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE CANCER MODULE”

VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificacéo
Data:

PedsQL

Modulo Cancer

Versao 3.0

RELATO DA CRIANCA (8-12 anos)
RELATO DO ADOLESCENTE (13-18 anos)

INSTRUCOES

Criangas com cancer algumas vezes tém dificuldades especiais. Por favor,

conte-nos se vocé tem tido dificuldade com cada uma dessas coisas durante o ULTIMO
MES fazendo um “X” no numero:

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso

2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda




Durante o ULTIMO MES, o quanto isso foi uma dificuldade para vocé?

DORES E MACHUCADOS (dificuldades com...) T e e B
nunca vezes vezes Sempre
1. Eu sinto dor, eu me machuco nas minhas “juntas” 0 1 2 3 4
(articulacdes) e musculos
2. Eu me machuco muito 0 1 2 3 4
NAUSEA (dificuldades com...) Nunca Ouess |\ WIEDES| | MES OESE
nunca vezes vezes Sempre
1. Eu sinto enjoos quando eu fago o tratamento 0 1 2 3 4
Médico
2. Eu, sﬁnto enj6o quando eu penso no tratamento 0 1 2 3 4
Médico
3. Eu sinto enjdo para comer alguma coisa 0 3 4
4. Algumas comidas e cheiros me déo enjéo 0 4
5. Para mim a comida ndo tem gosto muito bom 0 4
ANSIEDADE FRENTE AOS PROCEDIMENTOS Nunca |Quase [Algumas | Muitas | Quase
(dificuldades com...) nunca vezes vezes Sempre
1. Eu acho que as agulhas me machucam (por
exemplo: as injecdes, os exames de sangue, 0 1 2 3 4
injecdes na veia)
2. Eu sinto medo de agulhas (por exemplo: as 0 1 2 3 4
injecdes, 0s exames de sangue, injecdes na veia)
3. Eu sinto medo quando tenho que fazer exame de 0 1 2 3 4
Sangue
ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO Nunca Quase [Algumas [ Muitas Quase
(dificuldades com".) nunca vezes vezes Sempre
1. Eusinto medoqu_Jando eu estou esperando a 0 1 2 3 4
consulta do médico
2. Eu sinto medo quando eu tenho que ir ao médico 0 4
3. Eu sinto medo quando eu tenho que ir ao hospital 0 3 4
PREOCUPACOES (dificuldades com...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes Sempre
1. Eu me preocupo como vou me sentir depois de
fazer o tratamento médico (por exemplo: depois de 0 1 2 3 4
tomar os remédios)
2. Eu me preocupo se 0 meu tratamento médico esta 0 1 2 3 4
Funcionando
3. Eu me preocupo se a minha doencga vai voltar 0 1 2 3 4




Durante o ULTIMO MES, o quanto isso foi uma dificuldade para vocé?

Muita
DIFICULDADES COGNITIVAS (dificuldades Quase | Algumas S Quase
Nunca
nunca | vezes | vezes [Sempre
com...)
1. Para mim é dificil pensar o que fazer quando alguma
0 1 2 3 4
coisa me aborrece
2. Para mim é dificil trabalhar com numeros (por
0 1 2 3 4
exemplo: fazer contas de matematica)
3. Para mim é dificil escrever 0 1 2 3 4
4. Para mim é dificil prestar atencéo nas coisas 0 1 2 3 4
5. Para mim é dificil lembrar o que eu ja i 0 1 2 3 4
. ~ i Quas Muita
PERCEPCAO DA APARENCIA FISICA e Algumas S Quase
Nunca Sempr
nunca | vezes | vezes e
(dificuldades com....)
1. Eu néo estou me achando bonito 0 1 2 3 4
2. Eu acho ruim que outras pessoas vejam minhas
0 1 2 3 4
cicatrizes (machucados)
3. Eu sinto vergonha quando outras pessoas olham
0 1 2 3 4
meu corpo
Quas
e Algumas | Muitas | Quase
COMUNICACAO (dificuldades com...) Nunca Sempr
nunca | vezes | vezes e
1. Para mim é dificil dizer aos médicos e enfermeiras
0 1 2 3 4
como eu me sinto
2. Para mim é dificil fazer perguntas aos médicos e
' 0 1 2 3 4
Enfermeiras
3. Para mim é dificil falar sobre a minha doenca com 0 1 2 3 4

outras pessoas




INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE CANCER MODULE”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificacao
Data:

™
PedsQL
Modulo Cancer

Versao 3.0

RELATO DA CRIANCA (5 a 7 anos)

Instrucdes para o entrevistador:

Eu vou te fazer algumas perguntas sobre coisas que podem ser dificeis para
algumas criangas. Eu quero saber se cada uma dessas coisas séo dificeis para
VOCeé.

Mostre a criangca a pagina com as carinhas e conforme vocé for lendo as frases abaixo
aponte a resposta correspondente.

Se isso nunca é dificil, aponte a carinha sorridente.
Se isso algumas vezes é dificil, aponte a carinha do meio.
Se isso guase sempre é dificil, aponte a carinha zangada.

Eu vou ler as perguntas uma por uma. Quando eu acabar de ler uma pergunta, vocé
vai apontar a resposta para me dizer se isso é dificil para vocé. Vamos treinar
primeiro.

Quase
Nunca Algumas vezes Sempre

Para vocé é dificil estalar os
dedos?
© @) ®

Para determinar se a crianca respondeu corretamente a pergunta ou nao, peca-lhe
gue mostre como ela estala os dedos. Repita a pergunta se a crianga mostrou uma
resposta diferente da acéo.




Pense em como vocé tem se sentido durante as ultimas semanas. Por
favor, escute cada uma das frases com bastante atencdo e me conte se

cada uma destas coisas é dificil para vocé.

Depois de ler o item mostre a crian¢a a pagina com as carinhas. Se ela hesitar
ou parecer ndo saber como responder, leia as opgbes de resposta enquanto

aponta as carinhas.

Algumas Quase
DORES E MACHUCADOS (dificuldades com...) Nunca
vezes Sempre
1. Vocé sente dor, tem machucados nas juntas (articulagdes) e
0 2 4
musculos?
2. Vocé se machuca muito? 0 2 4
) Algumas Quase
NAUSEA (dificuldades com...) Nunca
vezes Sempre
1. Osremédios lhe deixam com enj6o? 0 2 4
2. Vocé sente enj6o quando pensa nos seus remeédios? 0 2 4
3. Vocé sente muito enjdo para comer? 0 2 4
4. Algumas comidas e cheiros lhe dao enj6o? 0 2 4
5. Para vocé a comida tem o gosto ruim? 0 2 4
ANSIEDADE FRENTE AOS PROCEDIMENTOS (dificuldades Algumas Quase
Nunca
vezes Sempre
com...)
1. Vocé acha que as agulhas te machucam (por exemplo:
0 2 4
injecoes, exames de sangue, injecbes na veia)?
2. Vocé sente medo de agulhas (por exemplo: injecdes, exames
0 2 4
de sangue, injecdo na veia)?
3. Vocé sente medo quando tem que fazer exame de sangue? 0 2 4
ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO (dificuldades Algumas Quase
Nunca
vezes Sempre
com...)
1. Vocé sente medo quando esta esperando a consulta do
médico? 0 2 4




2. Vocé sente medo quando tem que ir ao médico?

3. Vocé sente medo quando tem que ir ao hospital?




Pense em como vocé tem se sentido durante as Ultimas semanas. Por favor, escute
cada uma das frases com bastante atencdo e me conte se cada uma destas coisas

é dificil para vocé.

3 Algumas Quase
PREOCUPACOES (dificuldades com...) Nunca
vezes Sempre
1. Vocé fica preocupado como vai se sentir depois de tomar
0 2 4
os remédios?
2. Vocé se preocupa se 0 seu tratamento esta
0 2 4
funcionando?
3. Vocé se preocupa se a sua doenca vai voltar? 0 2 4
Algumas Quase
DIFICULDADES COGNITIVAS (dificuldades com...) Nunca
vezes Sempre
1. Para vocé é dificil saber o que fazer quando alguma
0 2 4
coisa lhe aborrece?
2. Para vocé é dificil trabalhar com nimeros (por exemplo:
0 2 4
contar os dedos, fazer contas de matematica, escrever
0S numeros, brincar com jogos que tenham nimeros)?
3. Para vocé é dificil prestar atencao nas coisas? 0 2 4
4. Para vocé é dificil lembrar o que as outras pessoas leram
0 2 4
para vocé?
PERCEPCAO DA APARENCIA FISICA Algumas Quase
Nunca
vezes Sempre
(dificuldades com....)
1. Vocé acha que vocé nao esta bonito? 0 2 4
2. Vocé acha ruim que outras pessoas vejam suas
0 2 4
cicatrizes (machucados)?
3. Vocé sente vergonha quando outras pessoas olham seu
0 2 4

corpo?




esta doente?

Algumas Quase
COMUNICACAO (dificuldades com...) Nunca
vezes Sempre
1. Para vocé é dificil dizer aos médicos e enfermeiras como
0 2 4
VOCé se sente?
2. Para vocé é dificil fazer perguntas aos médicos e
0 2 4
enfermeiras?
3. Para vocé é dificil contar para as outras pessoas que vocé
0 2 4




Isso é dificil para vocé?

Nunca Algumas vezes Quase Sempre

© ®@ &



INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE CANCER MODULE”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificacao
Data:

PedsQL

Modulo Cancer

Versao 3.0

RELATO DOS PAIS PARA A CRIANCA (8-12 anos)
RELATO DOS PAIS PARA O ADOLESCENTE (13-18 anos)

INSTRUCOES

Criangas com cancer algumas vezes tém dificuldades especiais. A proxima pagina
contém uma lista de coisas com as quais o seu filho / a sua filha pode ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma
dessas coisas durante o ULTIMO MES fazendo um “X” no numero:

0 se ele/ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele/ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele/ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele/ela muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se ele/ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda




Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada um

dos itens das proximas paginas?

Alguma
DORES E MACHUCADOS (dificuldades Nunc | Quase gs Muitas | Quase
a Sempr
nunca vezes vezes e
com...)
1. Meu filho / minha filha tem dor ou machucados
0 1 2 3 4
nas juntas (articulagdes) e musculos
2. Meu filho / minha filha sente muita dor 0 1 2 3 4
Nunc Quase [Algumas | Muitas | Quase
NAUSEA (dificuldades com...) a Sempr
nuncar vezes vezes e
1. Meu filho / minha filha sente enjéos quando
0 1 2 3 4
faz o tratamento médico
2. Meu filho / minha filha sente enjéos quando
0 1 2 3 4
pensa no tratamento médico
3. Meu filho / minha filha sente muito enj6éo para
0 1 2 3 4
comer alguma coisa
4. Algumas comidas e cheiros d&o enjéo em
0 1 2 3 4
meu filho / minha filha
5. Para meu filho / minha filha a comida n&o tem
0 1 2 3 4
gosto muito bom
Alguma
ANSIEDADE FRENTE AOS Quase s Muitas | Quase
Nunca
nunca vezes vezes |[Sempre
PROCEDIMENTOS (dificuldades com...)
1. Eu acho que as agulhas causam dor em meu
0 1 2 3 4
filho / minha filha (por exemplo: injecdes,
exames de sangue, injecbes na veia)
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
tem que fazer trataentos com agulhas (por
0 1 2 3 4
exemplo: injecdes, exames de sangue,
injecdes na veia)
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
tem que fazer exame de sangue 0 1 2 3 4




Alguma
ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO Quase gs Muitas | Quase
Nunca
nunca vezes vezes [Sempre
(dificuldades com...)
1. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
0 1 2 3 4
esta esperando a consulta do médico
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
' 0 1 2 3 4
tem que ir ao médico
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
0 1 2 3 4
tem gue ir ao hospital ' ' ' ' '




Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada

uma das coisas abaixo?

Alguma
Quase S Muitas Quase
PREOCUPACOES (dificuldades com...) Nunca
nunca vezes vezes [Sempre
1. Meu filho / minha filha se preocupa como
vai se sentir depois de fazer o tratamento
0 1 2 3 4
médico (por exemplo: depois de tomar o0s
remédios)
2. Meu filho / minha filha se preocupa se o
0 1 2 3 4
tratamento médico esta funcionando
3. Meu filho / minha filha se preocupa se a
0 1 2 3 4
doenca vai voltar
Alguma
DIFICULDADES COGNITIVAS Quase S Muitas | Quase
Nunca
nunca vezes vezes | Sempre
(dificuldades com...)
1. Para meu filho / minha filha é dificil saber o
0 1 2 3 4
gue fazer quando alguma coisa o(a)
2. Para meu filho / minha filha é dificil
0 1 2 3 4
trabalhar com ndameros (por exemplo: fazer
contas de matematica)
3. Para meu filho / minha filha é dificil
0 1 2 3 4
escrever
4. Para meu filho / minha filha é dificil prestar
0 1 2 3 4
atencao nas coisas
5. Para meu filho / minha filha é dificil lembrar
0 1 2 3 4
0 que ele(a) ja leu
. R i Alguma
PERCEPCAO DA APARENCIA FISICA Quase S Muitas | Quase
Nunca
nunca vezes vezes |Sempre
(dificuldades com....)
1. Meu filho / minha filha ndo esta se achando 0 1 2 3 4




bonito(a)

2. Meu filho / minha filha acha ruim que

: 0 1 2 3 4
outras pessoas vejam suas cicatrizes
3. Meu filho / minha filha sente vergonha
0 1 2 3 4
guando outras pessoas olham seu corpo
Nunc Quase [Algumas | Muitas Quase
COMUNICACAO (dificuldades com...) a
nunca vezes vezes |Sempre
1. Para meu filho / minha filha é dificil dizer
aos médicos e enfermeiras como ele(a) se 0 1 2 3 4
sente
2. Para meu filho / minha filha é dificil fazer
0 1 2 3 4
perguntas aos medicos e enfermeiras
3. Para meu filho / minha filha é dificil falar
0 1 2 3 4

sobre a sua doenga com outras pessoas




INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE CANCER MODULE”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificacdo
Data:

PedsQL

Modulo Cancer

Versao 3.0

RELATO DOS PAIS PARA A CRIANCA (5-7 anos)

INSTRUCOES

Criancas com cancer algumas vezes tém dificuldades especiais.

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho
/ a sua filha pode ter dificuldade. Por favor, conte-nos se o seu filho /
a sua filha tem tido dificuldade com cada uma dessas coisas durante

0 ULTIMO MES fazendo um “X” no numero:

0 se ele/ela nunca tem dificuldade com isso
1 se ele/ela quase nunca tem dificuldade com isso
2 se ele/ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele/ela muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se ele/ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, pe¢a ajuda




Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada

uma das coisas abaixo?

Alguma
DORES E MACHUCADOS Nunc | Quase S Muitas | Quase
a
nunca vezes Vezes |sempre
(dificuldades com...)
1. Meu filho / minha filha tem dor ou
0 1 2 3 4
machucados nas juntas (articulacdes) e
musculos
2. Meu filho / minha filha sente muita dor 0 1 2 3 4
Quase |Algumas | Muitas | Quase
NAUSEA (dificuldades com...) Nunca
nunca vezes Vezes |sempre
1. Meu filho / minha filha sente enjéos quando
0 1 2 3 4
faz o tratamento médico
2. Meu filho / minha filha sente enjdos quando
0 1 2 3 4
pensa no tratamento médico
3. Meu filho / minha filha sente muito enj6o
0 1 2 3 4
para comer alguma coisa
4. Algumas comidas e cheiros dao enjoo em
0 1 2 3 4
meu filho / minha filha
5. Para meu filho / minha filha a comida néo
0 1 2 3 4
tem gosto muito bom
Alguma
ANSIEDADE FRENTE AOS Quase S Muitas | Quase
Nunca
nunca | vezes Vezes |sempre
PROCEDIMENTOS (dificuldades com...)
1. Eu acho que as agulhas causam dor em
meu filho / minha filha (por exemplo:
0 1 2 3 4
injecdes, exames de sangue, injecbes na
veia)
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
tem que fazer tratamentos com agulhas
0 1 2 3 4

(por exemplo: injecdes, exames de
sangue, injecdes na veia)




3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando

0 1 2 3 4
tem que fazer exame de sangue
Alguma
ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO Quase S Muitas | Quase
Nunca
nunca | vezes Vezes |sempre
(dificuldades com...)
1. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
0 1 2 3 4
esta esperando a consulta do médico
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
0 1 2 3 4
tem que ir ao médico
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
0 1 2 3 4

tem que ir ao hospital




Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada

uma das coisas abaixo?

Muita
Quase | Algumas S Quase
PREOCUPACOES (dificuldades com...) Nunca sempr
nunca vezes Vezes e
1. Meu filho / minha filha se preocupa como
vai se sentir depois de fazer o tratamento
0 1 2 3 4
médico (por exemplo: depois de tomar os
remedios)
2. Meu filho / minha filha se preocupa se o
0 1 2 3 4
tratamento médico esta funcionando
3. Meu filho / minha filha se preocupa se a
0 1 2 3 4
doenca vai voltar
DIFICULDADES COGNITIVAS Quase | Algumas [Muitas | Quase
Nunca sempr
nunca vezes Vezes e
(dificuldades com...)
1. Para meu filho / minha filha é dificil saber
0 que fazer quando alguma coisa o(a)
0 1 2 3 4
aborrece
2. Para meu filho / minha filha é dificil
trabalhar com numeros (por exemplo:
0 1 2 3 4
contar os dedos, fazer contas de
matematica, escrever os nimeros,
brincar com jogos que tenham nimeros)
3. Para meu filho / minha filha é dificil
0 1 2 3 4
prestar atencéo nas coisas
4. Para meu filho / minha filha é dificil
0 1 2 3 4
lembrar o que foi lido para ele(a)
PERCEPCAO DA APARENCIA FiSICA Quase | Algumas |Muitas |Quase
Nunca sempr
nunca vezes Vezes e
(dificuldades com....)
1. Meu filho / minha filha n&o esta se 0 1 2 3 4




achando bonito(a)

2. Meu filho / minha filha acha ruim que

outras pessoas vejam suas cicatrizes

3. Meu filho / minha filha sente vergonha

guando outras pessoas olham seu corpo

Quase | Algumas |Muitas | Quase

COMUNICACAO (dificuldades com...) Nunca sempr
nunca vezes | Vezes e

1. Para meu filho / minha filha é dificil dizer
aos médicos e enfermeiras como ele(a)

0 1 2 3 4
se sente
2. Para meu filho / minha filha é dificil fazer
0 1 2 3 4
perguntas aos médicos e enfermeiras '
3. Para meu filho / minha filha é dificil falar _
0 1 2 3 4

sobre a sua doenga com outras pessoas




INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE CANCER MODULE”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificacdo
Data:

™
PedsQL
Modulo Cancer

Versao 3.0

RELATO DOS PAIS PARA A CRIANCA (2-4 anos)

INSTRUCOES

Criangas com cancer algumas vezes tém dificuldades especiais.

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho /
a sua filha pode ter dificuldade. Por favor, conte-nos se o seu filho /
a sua filha tem tido dificuldade com cada uma dessas coisas durante

o ULTIMO MES fazendo um “X” no nimero:

0 se ele/ela nunca tem dificuldade com isso
1 se ele/ela quase nunca tem dificuldade com isso
2 se ele/ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele/ela muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se ele/ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda




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

uas
DORES E MACHUCADOS ° e Algumas | Muitas Quase
Nunca | nunc
a vezes vezes | Sempre
(dificuldades com...)
1. Meu filho / minha filha tem dor ou
0 1 2 3 4
machucados nas juntas (articulacoes) e
musculos
2. Meu filho / minha filha sente muita dor 0 1 2 3 4
Quas [Alguma _
Nunc |e S Muitas Quase
NAUSEA (dificuldades com...) a nunc
a vezes vezes Sempre
1. Meu filho / minha filha sente enjéos
0 1 2 3 4
guando faz o tratamento médico
2. Meu filho / minha filha sente enjdéos
0 1 2 3 4
guando pensa no tratamento médico
3. Meu filho / minha filha sente muito enjéo
0 1 2 3 4
para comer alguma coisa
4. Algumas comidas e cheiros dao enj6éo em
0 1 2 3 4
meu filho / minha filha
5. Para meu filho / minha filha a comida né&o
0 1 2 3 4
tem gosto muito bom
Quas | Alguma
ANSIEDADE FRENTE AOS Nunc e s Muitas Quase
a
nunca | vezes vezes Sempre
PROCEDIMENTOS (dificuldades com...)
1. Eu acho que as agulhas causam dor em
meu filho / minha filha (por exemplo:
0 1 2 3 4
injecOes, exames de sangue, injecdes na
veia)
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
tem que fazer tratamentos com agulhas 0
(por exemplo: injecdes, exames de 1 2 3 4




sangue,
injecoes na veia)

3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando

0 1 2 3 4
tem que fazer exame de sangue
Quas | Alguma
ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO Nunc e s Muitas | Quase
a nunc
a vezes vezes Sempre
(dificuldades com...)
1. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
0 1 2 3 4
estd esperando a consulta do médico
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
0 1 2 3 4
tem que ir ao médico
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
0 1 2 3 4

tem que ir ao hospital




Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com

cada uma das coisas abaixo?

Quas | Algum
Nunc e as Muitas | Quase
PREOCUPAQC)ES (dificuldades com...) a nunc Sempr
a vezes | vezes e
1. Meu filho / minha filha se preocupa como
vai
se sentir depois de fazer o tratamento
0 1 2 3 4
médico (por exemplo: depois de tomar os
remeédios)
2. Meu filho / minha filha se preocupa se o
0 1 2 3 4
tratamento médico esta funcionando
3. Meu filho / minha filha se preocupa se a
0 1 2 3 4
doenca vai voltar
Quas | Algum
DIFICULDADES COGNITIVAS Nunc e as Muitas | Quase
a nunc Sempr
a vezes | vezes e
(dificuldades com...)
1. Para meu filho / minha filha é dificil saber
0
que fazer quando alguma coisa o(a)
0 1 2 3 4
aborrece
2. Para meu filho / minha filha é dificil
prestar
0 1 2 3 4
atencao nas coisas
3. Para meu filho / minha filha é dificil
lembrar
0 1 2 3 4
o que foi lido para ele(a)
. ~ 5 Quas | Algum
PERCEPCAO DA APARENCIA FISICA Nunc e as Muitas | Quase
a nunc Sempr
a vezes | vezes e
(dificuldades com....)
1. Meu filho / minha filha ndo esta se
achando
0 1 2 3 4
bonito
2. Meu filho / minha filha acha ruim que 0 1 2 3 4




outras

pessoas vejam suas cicatrizes

3. Meu filho / minha filha sente vergonha

0 1 2 3 4
guando outras pessoas olham seu corpo
Quas | Algum
Nunc e as Muitas | Quase
COMUNICACAO (dificuldades com...) a nunc Sempr
a vezes | vezes e
1. Para meu filho / minha filha é dificil dizer
aos
médicos e enfermeiras como ele(a) se 0 1 2 3 4
sente
2. Para meu filho / minha filha é dificil fazer
0 1 2 3 4
perguntas aos médicos e enfermeiras ' '
3. Para meu filho / minha filha é dificil falar
0 1 2 3 4

sobre a sua doenga com outras pessoas




INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE GENERIC CORE SCALES”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificagcédo
Data:

ANEXO B
PedsQL

Versdo 4.0 Generic Core Scales

RELATO DA CRIANCA (8-12 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais vocé pode ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se vocé tem tido dificuldade com cada uma dessas coisas durante
o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nimero:

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso

2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

Nao existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda
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Durante o ULTIMO MES, vocé tem tido dificuldade com cada uma das coisas abaixo?

i Quas [Alguma |Muita
SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS Nunc e S S Quase
ATIVIDADES (dificuldade para...) a nunc
a vezes [vezes | Sempre
1. Para mim é dificil andar mais de um quarteirao
0 1 2 3 4
2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 4
3. Para mim é dificil praticar esportes ou fazer
exercicios fisicos
0 1 2 3 4
4. Para mim é dificil levantar coisas pesadas
0 1 2 3 4
5. Para mim é dificil tomar banho de banheira
ou de chuveiro sozinho/a
0 1 2 3 4
6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas
domésticas
0 1 2 3 4
7. Eu sinto dor
0 1 2 3 4
8. Eu me sinto cansado/a 0 1 2 3 4
Alguma | Muita
SOBRE MEUS SENTIMENTOS(dificuldades Nunc |Quase s s Quase
para...) a Sempr
nunca vezes vezes e
1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4
2. Eu me sinto triste
0 1 2 3 4
3. Eu sinto raiva 0 1 2 3 4
4. Eu durmo mal 0 1 2 3 4
Eu me preocupo com o que vai acontecer
5.  comigo 0 1 2 3 4
COMO EU CONVIVO COM OUTRAS Quas |Alguma | Muita
PESSOAS Nunc e s S Quase
a nunc Sempr
(dificuldades para...) a vezes | vezes e




Eu tenho dificuldade para conviver com outras
1. criancas

0 1 2 3 4
As outras criangas ndo gquerem ser minhas
2. amigas
0 1 2 3 4
3:  As outras criancas implicam comigo 0 1 2 3 4
4. Eu ndo consigo fazer coisas que outras
criancas da minha idade fazem
0 1 2 3 4
5. Para mim é dificil acompanhar a brincadeira
com outras criancas
0 1 2 3 4

Alguma | Muita

SOBRE A ESCOLA Nunc |Quase S S Quase
a Sempr
nunca | vezes vezes e

(dificuldades para...)

1. E dificil prestar atenc&o na aula

0 1 2 3 4
2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4
Eu tenho dificuldade para acompanhar a minha
3.  turma nas tarefas escolares 0 1 2 3 4
4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo
bem
0 1 2 3 4

5. Eu falto a aula para ir ao médico ou ao
hospital 0 1 2 3 4




INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE GENERIC CORE SCALES”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificac&o
Data:

PedsQL "
Versao 4.0

RELATO DO/A ADOLESCENTE (13-18 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais vocé pode ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se vocé tem tido dificuldade com cada uma dessas coisas durante
o ULTIMO MES, fazendo um “X” no namero:

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso

2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

Nao existem respostas certas ou erradas. _ _
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, pe¢a ajuda




Durante o ULTIMO MES, vocé tem tido dificuldade com cada uma das coisas abaixo?

) Quas |Alguma |Muita
SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES Nunc e S S Quase
(dificuldade para...) a nunc
a vezes |[vezes | Sempre
1. Para mim é dificil andar mais de um quarteirdo
0 1 2 3 4
2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 4
3. Para mim é dificil praticar esportes ou fazer
exercicios fisicos
0 1 2 3 4
4. Para mim é dificil levantar coisas pesadas
0 1 2 3 4
5. Para mim é dificil tomar banho de banheira ou de
chuveiro sozinho/a
0 1 2 3 4
6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas domésticas
0 1 2 3 4
7. Eu sinto dor
0 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia ou disposi¢ao 0 1 2 3 4
Alguma | Muita
Quase S S Quase
SOBRE MEUS SENTIMENTOS(dificuldades para...) Nunca Sempr
nunca | vezes vezes e
1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4
2. Eu me sinto triste
0 1 2 3 4
3. Eu sinto raiva 0 1 2 3 4
4. Eudurmo mal 0 1 2 3 4
5. Eu me preocupo com o que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4
Alguma | Muita
COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS Quase s S Quase
Nunca Sempr
nunca | vezes vezes e
(dificuldades para...)
Eu tenho dificuldade para conviver com outros
1. adolescentes
0 1 2 3 4
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Oslas outros/as adolescentes ndo querem ser meus
2. amigos/minhas amigas

0 1 2 3 4
3. Os outros/as outras adolescentes implicam comigo 0 1 2 3 4
4. Eu néo consigo fazer coisas que outros/outras
adolescentes da minha idade fazem
0 1 2 3 4
5. Para mim é dificil acompanhar o/as adolescentes da
minha idade
0 1 2 s 4
SOBRE A ESCOLA Quase |Algumas | Muitas Quase
Nunca
nunca vezes vezes | Sempre
(dificuldades para...)
1. E dificil prestar atencéo na aula
0 1 2 3 4
2. Euesqueco as coisas 0 1 2 3 4
Eu tenho dificuldade para acompanhar a minha turma nas
3. tarefas escolares 0 1 2 3 4
4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo bem
0 1 2 3 4
5. Eu falto & aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4




INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE GENERIC CORE SCALES?”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificagédo
Data:

PedsQL"™
Versao 4.0

RELATO DA CRIANCA (5 a 7 anos)

Instrucdes para o entrevistador:

Eu vou te fazer algumas perguntas sobre coisas que podem ser dificeis para algumas
criancas. Eu quero saber se cada uma dessas coisas séo dificeis para vocé.

Mostre a crianga a pagina com as carinhas e conforme vocé for lendo as frases abaixo aponte
a resposta correspondente.

Se isso nunca é dificil, aponte a carinha sorridente.
Se isso algumas vezes é dificil, aponte a carinha do meio.
Se isso guase sempre é dificil, aponte a carinha zangada.

Eu vou ler as perguntas uma por uma. Quando eu acabar de ler uma pergunta, vocé vai
apontar a resposta para me dizer se isso é dificil para vocé. Vamos treinar primeiro.

Quase
Nunca Algumas vezes Sempre

Para vocé é dificil estalar os
dedos?
© ® ®

Para determinar se a crian¢ca respondeu corretamente a pergunta ou nao, peca-lhe que
mostre como ela estala os dedos. Repita a pergunta se a crianga mostrou uma resposta
diferente da acéo.

Pense em como vocé tem se sentido durante as Ultimas semanas. Por favor, escute cada uma
das frases com bastante atencdo e me conte se cada uma destas coisas € dificil para vocé.

Depois de ler mostre a criangcaa pagina com as carinhas. Se ela hesitar ou parecer néo saber
como responder, leia as opgOes de resposta enquanto aponta as carinhas.



) Algumas Quase
CAPACIDADE FISICA (é dificil...) Nunca
vezes Sempre
1. Vocé acha dificil andar?
0 2 4
2. Vocé acha dificil correr?
0 2 4
3. Vocé acha dificil fazer exercicios fisicos ou esportes?
0 2 4
4. Vocé acha dificil levantar coisas pesadas?
0 2 4
5. Vocé acha dificil tomar banho de banheira ou de chuveiro?
0 2 4
6. Vocé acha dificil ajudar nas tarefas domésticas (como apanhar
0s seus brinquedos)? 0 2 4
7. Vocé sente dor? (Onde? )
0 2 4
8. Vocé se sente cansado/a demais para brincar? 0 2 4
Lembre-se, vocé vai me contar se isto tem sido dificil para vocé
durante as ultimas semanas.
Algumas Quase
ASPECTO EMOCIONAL (é dificil...) Nunca
vezes Sempre
1. Vocé sente medo? 0 2 4
2. Vocé se sente triste? 0 2 4
3. Vocé sente raiva? 0 2 4
4. Vocé dorme mal? 0 2 4
5. Vocé se preocupa com 0 gue vai acontecer com vocé? 0 2 4
ASPECTO SOCIAL (é dificil...) Algumas Quase
Nunca
vezes Sempre
1. Vocé acha dificil conviver com outras criangas?
0 2 4
0 2 4

2. As outras criancas dizem que ndo querem brincar com vocé?




3. As outras criancas implicam com vocé?

0 2 4
4. As outras criancas fazem coisas que vocé ndo consegue
fazer?
0 2 4
5. Vocé acha dificil acompanhar as brincadeiras com outras
criangas? 0 2 4
ATIVIDADE ESCOLAR (é dificil...) Algumas Quase
Nunca
vezes Sempre
1. Vocé acha dificil prestar atencdo na aula?
0 2 4
2. Vocé esquece as coisas? 0 2 4
3. Vocé acha dificil acompanhar a sua turma nas tarefas
escolares? 0 2 4
4. Vocé falta a aula porque vocé néo se sente bem?
0 2 4
5. Vocé falta a aula porque vocé tem que ir ao médico ou ao
hospital? 0 2 4

Isso é dificil para vocé?

Nunca Algumas vezes

Quase Sempre




INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE GENERIC CORE SCALES”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificagédo
Data:

PedsQL ™
Versao 4.0

RELATO DOS PAIS SOBRE O FILHO/A FILHA (8-12 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho/sua filha pode
ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se o seu filho/a sua filha tem tido dificuldade com cada uma
dessas coisas
durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nimero:

0 se ele/ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele/ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele/ela algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se ele/ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele/ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda




Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com

cada uma das coisas abaixo?

i Alguma
CAPACIDADE FISICA (dificuldade para...) Quase s Muitas Quase
Nunca
nunca vezes 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 fisicos
1
4. Levantar alguma coisa pesada
0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro
sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor
0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposicao
0 1 2 3 4
Nunc Quase [ Algumas Muitas Quase
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldade para...) a
nuncar vezes vezes Sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a
0 1 2 3 4
2. Ficar triste
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva
0 1 2 3 4
4. Dormir mal
5. Se preocupar com o que vai acontecer com 0 1 2 3 4
ele/ela
ASPECTO SOCIAL Quase |Algumas Muitas Quase
Nunca
nunca vezes vezes Sempre
(dificuldade para....)
1. Conviver com outras criancas 0 1 2 3 4




As outras criancas ndo querem ser amigos | 0 1 2 3 4
dele/dela
As outras criangas implicarem com o seu
filho/ a sua filha 0 1 2 3 4
N&o conseguir fazer coisas que outras
criangas da mesma idade fazem
0 1 2 3 4
Acompanhar a brincadeira de outras
criancas
. 0 1 2 3 4
ATIVIDADE ESCOLAR Quase |Algumas Muitas Quase
Nunca
nunca vezes vezes Sempre
(dificuldade para...)
1. Prestar atengédo na aula

0 1 2 3 4
Esquecer as coisas

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4
Acompanhar a turma nas tarefas escolares
Faltar a aula por ndo estar se sentindo bem

0 2 3 4
Faltar a aula para ir ao médico ou ao
hospital 0 2 3 4




INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE GENERIC CORE SCALES”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificacdo
Data:

PedsQL ™
Verséao 4.0

RELATO DOS PAIS SOBRE O FILHO/A FILHA (13-18 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho/sua filha pode ter
dificuldade.
Por favor, conte-nos se o seu filho/a sua filha tem tido dificuldade com cada uma dessas
coisas
durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nimero:

0 se ele/ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele/ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele/ela algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se ele/ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele/ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, pe¢a ajuda




Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com

cada uma das coisas abaixo?

i Alguma
CAPACIDADE FISICA (dificuldade para...) Quase s Muitas Quase
Nunca
nunca vezes 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 fisicos
0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada
0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro
sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor
0 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposi¢cao 0 2 3 4
Nunc Quase Algumas Muitas Quase
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldade para...) a
nuncar vezes vezes Sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a
0 1 2 3 4
2. Ficar triste
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva
0 1 2 3 4
4. Dormir mal
5. Se preocupar com o que vai acontecer com 0 1 2 3 4
ele/ela
ASPECTO SOCIAL Quase |Algumas Muitas Quase
Nunca
nunca vezes vezes Sempre
(dificuldade para....)
1. Conviver com outros/outras adolescentes 0 1 2 3 4




Os outros /as outras adolescentes n&o 0 1 2 3 4
guerem ser amigos dele/dela
Os outros/as outras adolescentes
implicarem com o seu filho/ a sua filha 0 1 2 3 4
N&o conseguir fazer coisas que
outros/outras adolescentes da mesma
idade fazem
0 1 2 3 4
Acompanhar os/as adolescentes da idade
dele/dela
0 1 2 3 4
ATIVIDADE ESCOLAR Quase [Algumas Muitas Quase
Nunca
nunca vezes vezes Sempre
(dificuldade para...)
1. Prestar atencéo na aula

0 1 2 3 4
Esquecer as coisas

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4
Acompanhar a turma nas tarefas escolares
Faltar a aula por ndo estar se sentindo bem

0 2 3 4
Faltar a aula para ir ao médico ou ao
hospital 0 2 3 4




INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE GENERIC CORE SCALES”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificagédo
Data:

PedsQL "
Versao 4.0

RELATO DOS PAIS PARA A CRIANCA (5-7 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho/sua filha
pode ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se o seu filho/a sua filha tem tido dificuldade com cada uma
dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nimero:
0 se ele/ela nunca tem dificuldade com isso
1 se ele/ela quase nunca tem dificuldade com isso
2 se ele/ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele/ela muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se ele/ela quase sempre tem dificuldade com isso

Nao existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda




Alguma

CAPACIDADE FIiSICA (dificuldade para...) Quase s Muitas | Quase
Nunca
nunca vezes 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 fisicos
0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada
0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro
sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor
0 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposi¢cao 0 2 3 4
Nunc Quase Algumas Muitas Quase
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldade para...) a
nuncar vezes vezes Sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a
0 1 2 3 4
2. Ficar triste
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva
0 1 2 3 4
4. Dormir mal
5. Se preocupar com o que vai acontecer com| 0 1 2 3 4
ele/ela
ASPECTO SOCIAL Quase |Algumas Muitas Quase
(dificuldade para....) Nunca
nunca vezes vezes Sempre




0 1 2 3 4
Conviver com outras criangas
As outras criancas ndo querem ser amigos 0 1 2 3 4
dele/dela
As outras criangas implicarem com o0 seu
filho/ a sua filha 0 1 2 3 4
N&o conseguir fazer coisas que outras
criangas da mesma idade fazem

0 1 2 3 4
Acompanhar a brincadeira com outras
criancas 0 1 2 3 4
ATIVIDADE ESCOLAR Quase [Algumas Muitas Quase
Nunca
nunca vezes vezes Sempre
(dificuldade para...)
1. Prestar atencdo na aula

0 1 2 3 4
Esquecer as coisas

0 1 2 3 4

0 1 2 3 4
Acompanhar a turma nas tarefas escolares
Faltar a aula por ndo estar se sentindo bem

0 2 3 4
Faltar a aula para ir ao médico ou ao
hospital 0 2 3 4




INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE GENERIC CORE SCALES”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificacdo
Data:

PedsQL "
Versao 4.0

RELATO DOS PAIS SOBRE O FILHO/A FILHA (2-4 anos)
INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho/sua filha pode

ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se o seu filho/a sua filha tem tido dificuldade com cada uma
dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nimero:

0 se ele/ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele/ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele/ela algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se ele/ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele/ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda




Alguma

CAPACIDADE FIiSICA (dificuldade para...) Quase s Muitas | Quase
Nunca
nunca vezes vezes | Sempre
1. Andar
0 1 2 3 4
2. Correr
0 1 2 3 4
3. Participar de brincadeira ativas ou fazer
exercicios fisicos
0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada
0 1 2 3 4
5. Tomar banho 0 1 2 3 4
6. Ajudar a apanhar os brinqueods 0 1 2 3 4
7. Sentir dor
0 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposi¢ao 0 2 3 4
Nunc Quase | Algumas Muitas Quase
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldade para...) a
nuncar vezes vezes Sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a
0 1 2 3 4
2. Ficar triste
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva
0 1 2 3 4
4. Dormir mal
0 1 2 3 4
5. Ficar preocupado/a
ASPECTO SOCIAL Quase |Algumas Muitas Quase
(dificuldade para....) Nunca
nunca vezes vezes Sempre




0 1 2 3 4
1. Brincar com outras crian¢as
2. As outras criancas ndo querem ser amigos 0 1 2 3 4
dele/dela
3. As outras criangas implicarem com o seu
filho/ a sua filha 0 1 2 3 4
4. Nao conseguir fazer coisas que outras
criancas da mesma idade fazem
0 1 2 3 4
5. Acompanhar a brincadeira com outras
criancas 0 1 2 3 4
ATIVIDADE ESCOLAR Quase [Algumas Muitas Quase
Nunca
nunca vezes vezes Sempre
(dificuldade para...)
1. Fazer as mesmas atividades escolares que
as outras criangas da turma
0 1 2 3 4
2. Faltar a aula/creche por néo estar se
sentindo bem
0 1 2 3 4
0 1 2 3 4

3. Faltar a aula/creche para ir ao médico ou
ao hospital
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NUmero do Parecer: 1.536.202

Apresentacao do Projeto:

O céancer infanto-juvenil vem se tornando mundialmente crescente nas Ultimas décadas, e
as criancas acometidas por tal enfermidade apresentam um desenvolvimento tumoral mais
invasivo quando comparado aos adultos, porém com altas taxas de cura quando diagnosticado
precocemente. Tal diagndstico afeta a vida social do paciente e de seus familiares, que veem suas
vidas interrompidas para poder dedicar-se a cuidar da criangca em tratamento. Dessa maneira, a
gualidade de vida na oncopediatria é afetada durante o periodo de internacdo hospitalar. Os

objetivos do presente estudo sdo avaliar os parametros de qualidade de vida em de criancas e
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adolescentes internados e em primeiro ciclo de tratamento oncol6gico nos desfechos através
da aplicacdo do questionario PedsQL 3.0 Cancer Module. Verificar a distribuicdo dos parametros
de qualidade de vida com as dimensdes: dores, nausea, ansiedade frente aos procedimentos,
ansiedade frente ao tratamento, preocupacdes, dificuldades cognitivas, percepcdo da aparéncia
fisica, comunicacdo, componentes do questionario PedsQL 3.0 Cancer Module. Comparar 0s
parametros nessa populacdo com um grupo controle de faixa etaria semelhante, em regime de
internacdo hospitalar e sem evidéncia de doenca oncoldgica.

Identificar os fatores preditores para o tempo de internacdo hospitalar em oncopediatria.
Avaliar associacdo desses fatores com os parametros de qualidade de vida. Avaliar se ha
correlacdo nos escores de qualidade de vida a partir da entrevista dos familiares com os escores da
entrevista dos pacientes. Além disso, verificar se ha associacao entre escores de qualidade de
vida e duracdo de internacao hospitalar. Sera realizado um estudo com um grupo controle com
criangas internadas na pediatria nao oncoldgica, por meio do emprego do questionario PedsQL 4.0,
com igual aplicacdo nas faixas etarias abordadas no questionario anterior. Os referidos
instrumentos também serdo aplicados aos genitores de todos os pacientes. O local do estudo sera
um hospital de grande porte no municipio de Aracaju-SE que apresente setor de oncologia
amplamente capacitado para o cuidado ao paciente oncopediatrico. O desenho do estudo é
transversal, de natureza quantitativa, exploratoria e descritiva, e serdo arrolados pacientes
internados nesta instituicdo, durante o ano de 2016. Como ainda n&o se deu inicio a coleta dados,
pois o presente estudo aguarda a autorizagdo da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa-
CONEP, os resultados nédo estéo disponiveis. Espera-se obter uma relevante associagcéo entre os
parametros de qualidade de vida e a internacdo hospitalar, visto que os pacientes oncopediatricos
estdo mais susceptiveis e vulneraveis no decorrer do primeiro tratamento. Outrossim, enseja-se
gue as elucidag¢des oriundas do grupo-controle sejam desconformes ao do grupo experimental, as
quais deverdo corroborar alteracdes na qualidade de vida associadas ao diagnostico em questédo
abordado e aos fatores preditivos de internacdo. Os parametros de qualidade de vida sé&o
elementos preditores para o tempo de internacdo hospitalar, e associados a um diagndstico de
neoplasia em uma populacdo de instabilidade hematoldgica, como a que seré estudada, deveréo
apresentar desfechos que contribuam com dados clinicos importantes para a instituicao
pesquisada.
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Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:

Avaliar a distribuicdo dos parametros de qualidade de vida em criancas e adolescentes
internados submetidos ao primeiro tratamento oncoldgico.

Objetivos Secundarios:

Verificar a distribuicdo dos parametros de qualidade de vida com as dimensdes: dores,
nausea, ansiedade frente aos procedimentos, ansiedade frente ao tratamento, preocupacoes,
dificuldades cognitivas, percepgéo da aparéncia fisica, comunicagdo, componentes do questionario
PedsQL 3.0 Cancer Module. Comparar os pardmetros nessa popula¢gdo com um grupo controle de
faixa etaria semelhante, em regime de internacdo hospitalar e isento de doencga oncoldgica.
Identificar os fatores preditores para o tempo de internacdo hospitalar em oncopediatria. Avaliar
associagdo desses fatores com os parametros de qualidade de vida. Avaliar se h& correlagéo nos
escores de qualidade de vida a partir da entrevista dos familiares com os escores da entrevista dos

pacientes.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

O projeto de pesquisa apresenta as relacdes de riscos e beneficios de forma adequada, de
acordo com a Resolugédo CNS n°466/12.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma pesquisa com grande relevancia cientifica para a area da Medicina.

Consideracgfes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

As documentacdes foram inseridas corretamente e encontram-se datadas e assinadas

conforme as normas descritas na Resolugdo CNS n° 466/12.

Recomendacbes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

N&o ha pendéncias ou inadequacfes para este projeto de pesquisa.
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Consideragfes Finais a critério do CEP:

O CEP informa que de acordo com a Resolugédo CNS n° 466/12, Diretrizes e normas XI. 1 - A
responsabilidade do pesquisador é indelegavel e indeclindvel e compreende 0s aspectos éticos e
legais e

XI. 2 - X1.2 - Cabe ao pesquisador: a) apresentar o protocolo devidamente instruido ao CEP
ou a CONEP, aguardando a decisdo de aprovacdo ética, antes de iniciar a pesquisa; b)
elaborar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e/ou Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido, quando necessario; c) desenvolver o projeto conforme delineado; d) elaborar e
apresentar os relatérios parciais e final; e) apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela
CONEP a qualquer momento; f) manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob
sua guarda e responsabilidade, por um periodo de 5 anos ap0s o término da pesquisa; Q)
encaminhar os resultados da pesquisa para publicagdo, com os devidos créditos aos
pesquisadores associados e ao pessoal técnico integrante do projeto; e h) justificar
fundamentadamente, perante o CEP ou a CONEP, interrupcdo do projeto ou a néo publicacdo

dos resultados.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacoes PB_INFORMACOES BASICAS DO_| 08/05/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 562182.pdf 13:17:25 ,

Projeto Detalhado / [ PROJETOFLAVIAMOTACEPMAIO201] 08/05/2016 |FLAVIA BIANCA Aceito

Brochura docx 13:16:59 |[SUICA MOTA

Investigador

Declaracao de PESQUISADORES.pdf 19/02/2016 |FLAVIA BIANCA Aceito

Pesquisadores 21:08:38 |SUICA MOTA

TCLE / Termos de |assentimentoCEP1.docx 19/02/2016 |FLAVIA BIANCA Aceito

Assentimento / 21:08:18 |SUICA MOTA

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |[tcleCEP1.doc 19/02/2016 |FLAVIA BIANCA Aceito

Assentimento / 21:08:06 |SUICA MOTA

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO.pdf 19/02/2016 [FLAVIA BIANCA | Aceito
21:06:11 |SUICA MOTA
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Declaracéo de infraestrutura.jpg 27/08/2015 |FLAVIA BIANCA Aceito

Instituicdo e 09:28:47 |SUICA MOTA

Infraestrutura

Outros descricaoamostra.docx 27/08/2015 |FLAVIA BIANCA Aceito
09:24:13 [SUICA MOTA

Outros questionariopedscontrole.docx 27/08/2015 |FLAVIA BIANCA Aceito
09:22:56 [SUICA MOTA

Outros questionariopeds.docx 27/08/2015 |FLAVIA BIANCA Aceito
09:21:18 [SUICA MOTA

Situacdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

N&o

ARACAJU, 09 de Maio de
2016

Assinado por:
ADRIANA KARLA DE

LIMA
(Coordenadora)
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ANEXO D
NORMAS PARA PUBLICACAO
Revista de Saude Publica
Titulo no idioma original do manuscrito e em inglés

O titulo deve ser conciso e completo, contendo informagfes relevantes que possibilitem
recuperacao do artigo nas bases de dados. O limite é de 90 caracteres, incluindo espacos.

Se 0 manuscrito for submetido em inglés, fornecer um titulo em portugués.

Titulo resumido

Deve conter até 45 caracteres, para fins de legenda nas paginas impressas.

Descritores

Devem ser indicados entre 3 e 10, extraidos do vocabulario "Descritores em Ciéncias da
Saude" (DeCS), nos idiomas portugués, espanhol e inglés, com base no Medical Subject
Headings (MeSH). Se ndo forem encontrados descritores adequados para a tematica do

manuscrito, poderéo ser indicados termos néo existentes nos conjuntos citados.

Numero de figuras e tabelas

A quantidade de figuras e tabelas de cada manuscrito é limitada a cinco em conjunto. Todos
0s elementos graficos ou tabulares apresentados serdo identificados como figura ou tabela,

e numerados sequencialmente a partir de um, e ndo como quadros, graficos, etc.

Co-autores

Identificar os co-autores do manuscrito pelo nhome, sobrenome e instituicdo, conforme a

ordem de autoria.

Financiamento da pesquisa

Se a pesquisa foi subvencionada, indicar o tipo de auxilio, o nome da agéncia financiadora e

0 respectivo nimero do processo.
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Apresentacao prévia

Tendo sido apresentado em reunido cientifica, indicar o nome do evento, local e ano da

realizacao.

Quando baseado em tese ou dissertacao, indicar o nome do autor, titulo, ano, nome do
programa de pés-graduacéo e instituicdo onde foi apresentada.

Resumo

Sdo publicados resumos em portugués, espanhol e inglés. Para fins de cadastro do
manuscrito, deve-se apresentar dois resumos, um na lingua original do manuscrito e outro
em inglés (ou em portugués, em caso de manuscrito apresentado em inglés). As
especificagbes quanto ao tipo de resumo estdo descritas em cada uma das categorias de

artigos.

Como regra geral, o resumo deve incluir: objetivos do estudo, principais procedimentos
metodoldgicos (populagdo em estudo, local e ano de realizagdo, métodos observacionais e

analiticos), principais resultados e conclusdes.

Estrutura do texto

Introducé@o — Deve ser curta, relatando o contexto e a justificativa do estudo, apoiados em
referéncias pertinentes ao objetivo do manuscrito, que deve estar explicito no final desta
parte. Nao devem ser mencionados resultados ou conclusdes do estudo que esta sendo

apresentado.

Métodos— Os procedimentos adotados devem ser descritos claramente; bem como as
variaveis analisadas, com a respectiva definicdo quando necessaria e a hipotese a ser
testada. Devem ser descritas a populagdo e a amostra, instrumentos de medida, com a
apresentacdo, se possivel, de medidas de validade; e conter informacdes sobre a coleta e
processamento de dados. Deve ser incluida a devida referéncia para os métodos e técnicas
empregados, inclusive os métodos estatisticos; métodos novos ou substancialmente
modificados devem ser descritos, justificando as razdes para seu uso e mencionando suas
limitagcbes. Os critérios éticos da pesquisa devem ser respeitados. Os autores devem
explicitar que a pesquisa foi conduzida dentro dos padrdes éticos e aprovada por comité de

ética.
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Resultados — Devem ser apresentados em uma sequéncia légica, iniciando-se com a
descricdo dos dados mais importantes. Tabelas e figuras devem ser restritas aquelas
necessarias para argumentacao e a descricao dos dados no texto deve ser restrita aos mais
importantes. Os gréaficos devem ser utilizados para destacar os resultados mais relevantes e
resumir relagcbes complexas. Dados em gréficos e tabelas ndo devem ser duplicados, nem
repetidos no texto. Os resultados numéricos devem especificar os métodos estatisticos
utilizados na andlise. Material extra ou suplementar e detalhes técnicos podem ser

divulgados na verséo eletrbnica do artigo.

Discussdo — A partir dos dados obtidos e resultados alcancados, os novos e importantes
aspectos observados devem ser interpretados a luz da literatura cientifica e das teorias
existentes no campo. Argumentos e provas baseadas em comunicagdo de carater pessoal
ou divulgadas em documentos restritos ndo podem servir de apoio as argumentacdes do
autor. Tanto as limitagbes do trabalho quanto suas implicagbes para futuras pesquisas
devem ser esclarecidas. Incluir somente hipiteses e generalizagbes baseadas nos dados do

trabalho. As conclusbes devem finalizar esta parte, retomando o objetivo do trabalho.

Referéncias

Listagem: As referéncias devem ser normalizadas de acordo com o estilo Uniform
Requirements for Manuscripts Submitted to Biomedical Journals: Writing and Editing for
Biomedical Publication, ordenadas alfabeticamente e numeradas. Os titulos de periédicos
devem ser referidos de forma abreviada, de acordo com o Medline, e grafados no formato
italico. No caso de publicacdes com até seis autores, citam-se todos; acima de seis, citam-
se 0s seis primeiros, seguidos da expressao latina “et al”. Referéncias de um mesmo autor
devem ser organizadas em ordem cronoldgica crescente. Sempre que possivel incluir o DOI

do documentado citado, de acordo com os exemplos abaixo.

Exemplos:

Artigos de periédicos

Narvai PC. Cérie dentaria e fldor: uma relacdo do século XX. Cienc Saude Coletiva.
2000;5(2):381-92. DOI:10.1590/S1413-81232000000200011
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Zinn-Souza LC, Nagai R, Teixeira LR, Latorre MRDO, Roberts R, Cooper SP, et al. Fatores
associados a sintomas depressivos em estudantes do ensino médio de S&o Paulo, Brasil.
Rev Saude Publica. 2008;42(1):34-40. DOI:10.1590/S0034-89102008000100005.

Hennington EA. Acolhimento como pratica interdisciplinar num programa de extenséo. Cad
Saude Coletiva [Internet].2005;21(1):256-65. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/csp/v21n1/28.pdf DOI:10.1590/S0102-311X2005000100028

Livros

Nunes ED. Sobre a sociologia em saude. Séo Paulo; Hucitec;1999.

Wunsch Filho V, Koifman S. Tumores malignos relacionados com o trabalho. In: Mendes R,
coordenador. Patologia do trabalho. 2. ed. Sdo Paulo: Atheneu; 2003. v.2, p. 990-1040.

Foley KM, Gelband H, editors. Improving palliative care for cancer Washington: National
Academy Press; 2001[citado 2003 jul 13] Disponivel em:
http://www.nap.edu/catalog.php?record_id=10149

Para outros exemplos recomendamos consultar as normas (“Citing Medicine”) da National

Library of Medicine (http://www.ncbi.nim.nih.gov/bookshelf/br.fcgi?book=citmed).

Referéncias a documentos ndo indexados na literatura cientifica mundial, em geral de
divulgacao circunscrita a uma instituicdo ou a um evento (teses, relatérios de pesquisa,
comunicagbes em eventos, dentre outros) e informagdes extraidas de documentos
eletrbnicos, ndo mantidas permanentemente em sites, se relevantes, devem figurar no

rodapé das péaginas do texto onde foram citadas.

Citacao no texto: A referéncia deve ser indicada pelo seu nimero na listagem, na forma de
expoente apdés a pontuagdo no texto, sem uso de parénteses, colchetes e similares. Nos
casos em que a citacdo do nome do autor e ano for relevante, o0 nimero da referéncia deve

ser colocado a seguir do nome do autor. Trabalhos com dois autores devem fazer referéncia
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aos dois autores ligados por & Nos outros casos apresentar apenas 0 primeiro autor

(seguido de et al. em caso de autoria multipla).

Exemplos:

A promocao da saide da populacéo tem como referéncia o artigo de Evans & Stoddart ° que
considera a distribuicAo de renda, desenvolvimento social e reagdo individual na

determinacgdo dos processos de saude-doenca.

Segundo Lima et al.” (2006), a prevaléncia se transtornos mentais em estudantes de

medicina & maior do que na populagédo em geral.

Parece evidente o fracasso do movimento de sallde comunitaria, artificial e distanciado do

sistema de satde predominante.*®*®

Tabelas

Devem ser apresentadas depois do texto, humeradas consecutivamente com algarismos
arabicos, na ordem em que foram citadas no texto. A cada uma deve-se atribuir um titulo
breve, ndo se utilizando tragos internos horizontais ou verticais. As notas explicativas devem
ser colocadas no rodapé das tabelas e nao no cabecalho ou titulo. Se houver tabela extraida
de outro trabalho, previamente publicado, os autores devem solicitar formalmente

autorizacao da revista que a publicou, para sua reproducéo.

Para composi¢do de uma tabela legivel, o nimero maximo é de 12 colunas, dependendo da
guantidade do conteddo de cada casela. Tabelas que ndo se enquadram no nosso limite de
espaco grafico podem ser publicadas na verséo eletronica. Notas em tabelas devem ser

indicadas por letras, em sobrescrito e negrito.

Se houver tabela extraida de outro trabalho, previamente publicado, os autores devem

solicitar autorizag&o para sua reproducéo, por escrito.

Figuras

As ilustracdes (fotografias, desenhos, gréficos, etc.) devem ser citadas como Figuras e

numeradas consecutivamente com algarismos arabicos, na ordem em que foram citadas no
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texto e apresentadas apos as tabelas. Devem conter titulo e legenda apresentados na parte
inferior da figura. SO serdo admitidas para publicacdo figuras suficientemente claras e com
qualidade digital que permitam sua impressao, preferentemente no formato vetorial. No
formato JPEG, a resolugdo minima deve ser de 300 dpi. Ndo se aceitam gréficos
apresentados com as linhas de grade, e os elementos (barras, circulos) ndo podem
apresentar volume (3-D). Figuras em cores sao publicadas quando for necesséria a clareza
da informacdo. Se houver figura extraida de outro trabalho, previamente publicado, os

autores devem solicitar autorizacao, por escrito, para sua reproducao.
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ANEXO E

COMPROVANTE DE SUBMISSAO DO ARTIGO

Revista de Sadde Puablica <onbehalfof+rspline+fsp.usp. br@manuscriptcentral.com> 19:04 (Ha 23 horas) -
para mim, virtual.596, mim. francisco_prado [«

inglés « » portugués ~  Traduzir mensagem Desativar para: inglés x

18-Jan-2017
Dear Ms. Suica Mota:

Your manuscript entitled "Repercussbes do tratamento onecolégico na qualidade de vida de criangas e adolescentes” has been successfully
submitted enline and is presently being given full consideration for publication in the Revista de Sadde Puablica.

Yeur manuscript 1D is RSP-2017-0032.
Please mention the above manuscript ID in all future correspondence or when calling the office for questions. If there are any changes in

your street address or e-mail address, please log in to ScholarOne Manuscripts at https:/me04. manuscriptcentral. com/rsp-scielo and edit
your user information as appropriate.

Yeu can alse view the status of your manuscript at any time by checking yeur Author Center after logging in te https.//mc04.
manuscripteentral. com/rsp-scielo.

Thank you for submitting your manuscript to the Revista de Saide Publica.

Sincerely,
Revista de Saude Publica Editorial Office

Revista de Saide Puablica

a de
ide Pablica

Repercussdes do tratamento oncolégico na qualidade de
vida de criancas e adolescentes

Journal: | Revista de Saude Publica

Manuscript ID | RSP-2017-0032

Manuscript Type: | Original Article

Keyword - Go to <a
href="http://decs.bvs.br/"
target="_blank">DeCS</a> to
find your keywords.:

Quality of life, Hospitalization, Oncology Hospital Service

SCHOLARONE”
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ANEXO F

LICENCA DE USO DOS INSTRUMENTOS (PEDSQL 3.0 E 4.0)

™
*
-t
wate 4
M O p l S

Research Trust

User agreement

Special Terms

Mapi Research Trust, a non-for-profit organisation subject to the terms of the French law of 1st July 1901, registered in
Carpentras under number 453 979 346, whose business address is 27 rue de la Villette, 89003 Lyon, France, hereafter referred
to as “MRT" and the User, as defined herein, (2ach referred to singularly as a “Party” and/or collectively as the “Parties”), do
hereby agree to the following User Agreement Special and General Terms:

Mapi Research Trust
FROVIDE™

27 rue de la Villette

69003 Lyon

France

Telephone: +33 (0)4 72 1365 75
Fax: +33 ()4 721355 73

Recitals

The User acknowledges that it is subject to these Special Terms and to the General Terms of the Agreement, which are included
in Appendix 1 to these Special Terms and fully incorporated herein by reference. Under the Agresment, the Questionnaire
referenced herein is licensed, not sold, to the User by MRT for use only in accordance with the terms and conditions defined
herein. MRT reserves all rights not expressly granted to the User.

The Parties, in these Special Terms, intend to detail the special conditions of their partnership.

The Parties intend that all capitalized terms in the Special Terms have the same definitions as those given in article 1 of the
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Article 1. Conditions Specific to the User

Section 1.01  Identification of the User

User Name FLAVIA MOTA
L_egal Form Student
Address RUA JOSE SILVA PEIXOTO 13
49027280 Aracaju
Country Brazil
Email address flaviasuica@gmail.com
Telephone number 55 79 998315150
Section 1.02 Identification of the Questionnaire

Pediatric Quality of Life Inventory™ _UserAgreement_March2016_22.0

© Mapi Research Trust. The unauthorized modification and use of any portion of this document is prohibited.

»>
-
Ma p |

Research Trust

Title Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL™)
Author(s) Varni James W
Owner

Varni James W, PhD

[pE e P Pramudakbl @ AAND LAV aesl Dk M A dabbe sosmem el
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Article 2. Rights to Use

Section 2.01  Context of the Use of the Questionnaire

The User undertakes to only use the Questionnaire in the context of the Study as defined hereafter.

Context of Use Clinical project or study

Title Oncological treatment repercussions in children and adolescents’quality of life in a
public hospital institution

Disease or condition CANCER

Type of research Other

Number of patients expected 128

Number of submissions to the 128

questionnaire for each patient

Start 05/2016

End 09/2016

Mode of administration Paper administration

Section 2.02 Conditions for Use

The User undertakes to use the Questionnaire in accordance with the conditions for use defined hereafter.

(a) Rights transferred
Acting in the Owner's name, MRT transfers the following limited, non-exclusive rights, to the User (the “Limited Rights")
(i) to use the Questionnaire, only as part of the Study; this right is made up exclusively of the right to communicate
it to the Beneficiaries only, free of charge, by any means of communication and by any means of remote distribution known or
unknown to date, subject to respecting the conditions for use described hereafter; and

(i) to reproduce the Questionnaire, only as part of the Study; this right is made up exclusively of the right to
physically establish the Questionnaire or to have it physically established, on any paper, electronic, analog or digital mediurmn, and
in particular documents, articles, studies, observations, publications, websites whether or not protected by restricted access, CD,
DVD, CD-ROM, hard disk, USB flash drive, for the Beneficiaries only and subject to respecting the conditions for use described
hereafter, and
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