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RESUMO

Introducio: O termo Qualidade de Vida (QV) ¢ amplo, complexo, multifatorial e com varias
defini¢coes. Estudos envolvendo a QV tem o intuito de mensurar, identificar e avaliar seus
dominios. O cancer infantil ¢ uma enfermidade que se destaca pela alta incidéncia e limitagdes
significativas causadas as criangas e suas familias ao passo que modifica sua vida social,
impedindo a realizagdo de atividades do seu cotidiano, impactando, de tal modo, na QV. Os
tumores do Sistema Nervoso Central (SNC) ocupam o primeiro lugar entre os tumores sélidos
mais frequentes, segundo a tltima estimativa do INCA. Objetivos: Analisar e discutir a QV e
conhecer o perfil clinico e sociodemografico das criangas com tumores do SNC acompanhadas
no Hospital do Céncer I do Instituto Nacional de Cancer. Metodologia: Trata-se de um estudo
transversal, descritivo com analise quantitativa, utilizando um formuldrio clinico e
sociodemografico e a escala Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagée (AUQEI),
validada no Brasil por Assumpg¢ao. Foram incluidas criangas com diagnostico confirmado de
tumor do SNC com abertura de matricula no INCA no periodo de 2014 a 2019, na faixa etaria
de 6 a 12 anos de idade, que estivessem realizando tratamento ou controle oncologico, além de
estar com a comunicagao e a cognicao preservadas. Foram excluidas: criangas deliberadas como
FPCA e aquelas que ndo atenderam aos critérios de inclusdo citados acima. Os dados coletados
foram armazenados em uma planilha no programa Microsoft Excel® 2013 e as informacdes
referentes a aplicacao da escala AUQEI foram submetidas a uma analise descritiva e estatistica.
Resultados: Das criancas avaliadas, 22(50%) eram do sexo masculino e 22(50%) do sexo
feminino, com média de idade 8,68 anos+1,98. Do total, 75% referiram ter uma QV satisfatoria
e 25% uma QV prejudicada. Quanto aos dominios avaliados pelo AUQEI, os dominios lazer e
fungdo apresentaram maior avaliacao pelas criangas. Astrocitoma foi o tipo de tumor mais
encontrado na amostra com 15(34,1%), seguidos por ependimoma com 7(15,9%) e
medulobastoma 6(13,6%). Discussao: O estudo de validagao da escala AUQEI realizado com
criancas sadias obteve 52,1 de média de escore geral, ja a pesquisa atual com criangas com
diagnostico de tumor de SNC obteve 51,13 como média, mostrando que apesar da amostra
estudada ser pequena estatisticamente foi fidedigna com o estudo de valida¢do. Nao foram
encontrados na literatura estudos sobre QV utilizando o publico da atual pesquisa, entretanto
encontrou-se trabalhos cientificos com criangas com outros diagnosticos e todos apresentaram
resultados de QV satisfatério. Conclusdo: Ter uma QV satisfatoria ¢ fundamental a
continuidade do tratamento e da luta pela vida, uma vez que o cancer € uma doenga ameacadora
da vida, influenciando o bem-estar fisico ¢ emocional de todos os envolvidos, crianca e seus
familiares que precisam ser fortalecidos. O presente estudou atingiu seus objetivos em discutir
a QV das criangas com tumores de SNC em tratamento e controle do cancer, reforcando a
eficacia da aplicacao da escala AUQEI validada por Assumpg¢do. Constatando que 75% das
criangas obtiveram uma QV satisfatoria.

Palavras-chaves: Qualidade de vida; crianga; neoplasias; Sistema Nervoso.



ABSTRACT

Introduction: The term Quality of Life (QL) is broad, complex, multifactorial and has various
definitions. Studies involving QL aim at measuring, identifying and evaluating its domains.
Child cancer is a disease that stands out for its high incidence and significant limitations caused
to children and their families, while it modifies their social life, preventing them from
performing their daily activities, thus impacting QL. The Central Nervous System (CNS)
tumors occupy the first place among the most frequent solid tumors, according to the latest
INCA estimate. Objectives: To analyze and discuss QL and to know the clinical and
sociodemographic profile of children with CNS tumors accompanied at the Cancer I Hospital
of the National Cancer Institute. Methodology: This is a transversal, descriptive study with
quantitative analysis, using a clinical and sociodemographic form and the Autoquestionnaire
Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI) scale, validated in Brazil by Assumpg¢ao. We included
children with confirmed diagnosis of CNS tumor with opening of enrollment at INCA from
2014 to 2019, in the age range of 6 to 12 years old, who were undergoing oncologic treatment
or control, in addition to having the communication and cognition preserved. The following
were excluded: children who were deliberate as FPCA and those who did not meet the inclusion
criteria mentioned above. The data collected were stored in a spreadsheet in Microsoft Excel®
2013 and the information regarding the application of the AUQEI scale was submitted to
descriptive and statistical analysis. Results: Of the children evaluated, 22(50%) were male and
22(50%) female, mean age 8.68 + 1.98 years. Of the total, 75% reported to have a satisfactory
QL and 25% a poor QL. As for the domains evaluated by AUQEI, the leisure and function
domains were better evaluated by children. Astrocytoma was the most found tumor type in the
sample with 15(34.1%), followed by ependimoma with 7(15.9%) and medulobastoma
6(13.6%). Discussion: The AUQEI scale validation study performed with healthy children
obtained 52.1 as mean general score, while the current study with children diagnosed with CNS
tumor obtained 51.13 as mean, showing that although the sample studied was statistically small,
it was reliable with the validation study. No studies on QL were found in the literature using
the current research public; however, scientific studies with children with other diagnoses were
found, and all presented satisfactory QL results. Conclusion: Having a satisfactory QL is
fundamental to continue the treatment and fight for life, since cancer is a life threatening
disease, influencing the physical and emotional well-being of all involved, children and their
families who need to be strengthened. This study achieved its objectives in discussing QL of
children with CNS tumors in cancer treatment and control, reinforcing the effectiveness of the
application of the AUQEI scale validated by Assumption. Noting that 75% of children obtained
a satisfactory QL.

Keywords: Quality of Life; Child; neoplasm; nervous system.
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1- INTRODUCAO

O termo Qualidade de Vida (QV) tem sido considerado como algo amplo, complexo e
que possui diversas definicdes. A Organizagdo Mundial de Satide (OMS) definiu a QV como
“a percepcao do individuo de sua inser¢do na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores
nos quais ele vive, e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”
(WHOQOL, 1994, p.1405).

Portanto, entende-se que a QV ndo se relaciona apenas aos fatores que envolvem a
saude, o bem-estar fisico, mental, funcional e emocional, mas também engloba elementos que
sdo de extrema importancia na vida de qualquer pessoa, tais como o contexto cultural e social
do individuo, as circunstancias do seu cotidiano e seu percurso pela vida (GILL; FEISNTEIN,
1994; COSTA, 2012).

A comunidade cientifica, especificamente o campo da Epidemiologia e da Saude
Publica tem demonstrado um grande interesse em estudos pertinentes a Qualidade de Vida
Relacionadas a Saude (QVRS), visto que estudos dessa natureza podem contemplar
informagdes objetivas associadas a morbimortalidades. Partindo desse ponto, percebe-se um
crescente numero de instrumentos e escalas que visam a avaliagdo e a mensura¢dao da QV no
intuito de propor intervencdes que alcancem o bem-estar dos pacientes e seus familiares
(GUEDES; GUEDES, 2011).

Entretanto, grande parte dos questiondrios formulados para avaliar a QV sdo
desenvolvidos na lingua inglesa e para ser utilizado em outros paises ¢ necessario que se faga
sua traducdo e, posteriormente, modificacdes nas propriedades de medidas que devem ser
mensuradas, levando-se em consideracdo o contexto cultural especifico e as normas
preestabelecidas na literatura (CICONELLI et al., 1999).

Dos instrumentos validados e traduzidos para o portugués que podem ser usados para
avaliar a QV de criangas, seja ela doente ou saudavel sdo: Autoquestionnaire Qualit¢ de Vie
Enfant Imagé (AUQEI), Child Health Questionnaire — Parent Form 50 (CHQ-PF50), Pediatric
Quality of Lifelnventory version 4.0 (PedsQL™), Kidscreen-5, Pediatric Asthma Quality of
Life Questionnaire Adaptado (PAQLQ-A), e médulo WHOQOL combinado com o instrumento
nuclear WHOQOL — 100 (SOUZA et al., 2013).

A motivacdo em realizar este estudo surgiu desde a graduacgdo a partir da disciplina de
Contexto Hospitalar do curso de Enfermagem da Universidade Federal da Bahia, disciplina esta

que nos proporcionou visitas técnicas em centros e unidades oncologicas da cidade de Salvador,
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além disso, o contato e o trabalho com as criangas com cancer acolhidas pelo Grupo de Apoio
a Criangas com Cancer (GACC) fortaleceu mais ainda o desejo de desenvolver algo referente a
qualidade de vida de criangas com cancer.

O cancer, por sua vez, ¢ uma enfermidade que se destaca pela alta incidéncia e pelas
repercussdes na vida de criangas e suas familias, influenciando na QV. De acordo com o
Estatuto da Crianga ¢ do Adolescente Art. 2°, considera-se crianga, o individuo até doze anos
de idade incompletos, e adolescente, aquele entre doze e dezoito anos de idade (BRASIL, 1990).
E importante salientar essa divisdo na faixa etaria, pois o Instituto Nacional de Cancer José
Alencar Gomes da Silva (INCA) divulga seus dados epidemioldgicos englobando ambas as
faixas etarias.

Dados do INCA estimam para cada ano do biénio 2018-2019 em torno de 12.500 casos
novos de cancer em criangas ¢ adolescentes (até¢ os 19 anos) levando em consideracao o
percentual mediano dos tumores infantojuvenis observados nos Registro de Cancer de Base
Populacional (RCBP) brasileiros que ¢ de 3%. De acordo com as regides do Brasil, as regioes
Sudeste e Nordeste apresentardo os maiores nimeros de casos novos com 5.300 e 2.900,
respectivamente, seguidas pelas regides Centro-Oeste com 1.800, Sul com 1.300 e Norte com
1.200 casos novos (INCA, 2017).

Considerando a mortalidade infantojuvenil, observa-se que ha uma diferenga em relacao
aos padroes geograficos, sendo que nos paises desenvolvidos, as neoplasias configuram-se
como a doenga com maior nimero de 6bitos em criangas e adolescentes, perdendo apenas para
obitos por causas externas, € nos paises em desenvolvimento sdo as doencgas infecciosas as
principais causas de Obitos nessa populacao, ficando o cancer como segunda causa de morte
(INCA, 2017).

No Brasil, em 2015, registrou-se um numero de 2.704 mil 6bitos por cancer entre todas
as causas, correspondendo a 7,9% do total e a segunda maior causa de morte em todas regides
nessa faixa etaria, sendo a leucemia o tipo de cancer mais incidente entre o publico
infantojuvenil correspondendo a um percentual de 26% do numero de casos novos nessa
populacdo, seguidas de tumores epiteliais e linfomas, ambos com 14% e tumores do Sistema
Nervoso Central (SNC) com 13% do total de casos novos (INCA, 2017).

Os tumores do SNC correspondem a um grupo de tumores de caracteristicas solidas que
mais acometem a populagdo pediatrica, correspondendo a 20% de todas as neoplasias na
infancia, tendo como pico de incidéncia a faixa etaria de um a quatro anos de idade. (INCA,
2018). Além disso, representa a causa mais comum de morte dentre todos os tipos de canceres

que podem ocorrer na infancia. A causa da maioria dos tumores do SNC na infancia ¢
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desconhecida e sabe-se que alguns tém um péssimo prognostico enquanto outros podem ser
curados se diagnosticado precocemente (LIMA, 2014).

A alta taxa de incidéncia de tumores do SNC em criangas ¢ adolescentes ainda nao esta
tao bem esclarecida, visto que esse aumento pode estar relacionado com o avango e a melhoria
nas técnicas de diagnosticos e as mudangas na classificagdo desses tumores, nos procedimentos
de registro do cancer e nos fatores ambientais e estilo de vida o que leva a um aumento
biologicamente real desses tumores (GASPARINI, 2010).

Neste contexto, sabendo dos impactos e modificagcdes na QV da crianga e de sua familia
decorrente de um diagndstico oncoldgico, o objeto desse estudo foi a qualidade de vida das
criangcas com tumores do SNC em tratamento e controle oncolédgico, tendo como questiao
norteadora: Quais as principais alteragdes na qualidade de vida das criancas com diagndstico
de tumor do SNC?

O objetivo geral do estudo foi analisar a qualidade de vida das criangas com tumores do
SNC submetidas a tratamento e controle oncologico no Hospital do Cancer 1 do Instituto
Nacional de Cancer (INCA). Como objetivos especificos: conhecer o perfil clinico e
sociodemografico das criangas com tumores do SNC submetidas a tratamento e controle
oncologico e discutir sobre a qualidade de vida dessas criangas.

Com objetivo de identificar a produgdo cientifica com a tematica qualidade de vida em
criancas com cancer, realizou-se uma busca no Portal de Pesquisa da Biblioteca Virtual de
Satude (BVS), nas bases de dados Literatura Latino — Americana e do Caribe em Ciéncias da
Satde (LILACS), Literatura Internacional em Ciéncias da Satde (MEDLINE) e Banco de
Dados em Enfermagem (BDENF), no recorte temporal de 2013 a 2018, nos idiomas inglés,
portugués e espanhol.

Os descritores usados foram selecionados no Descritores da Satide (DeCS) conjugados
por meio do cruzamento dos operadores booleanos AND e OR, a saber: qualidade de vida
(quality of life); crianca (child); pediatria (pediatrics); neoplasia (neoplasm); oncologia
(medical oncology) e enfermagem (nursing).

Para a sele¢ao dos estudos foram definidos como critérios de inclusdo, artigos originais
disponiveis na integra online, publicados e indexados na BVS nos idiomas inglés, portugués e
espanhol, no periodo de 2013 a 2018 que retratassem a tematica qualidade de vida em criangas
com cancer. Excluidos teses; monografias; editorias; documentos de projetos; artigos
incompletos, estudos de revisdo, reflexdo, comunicagdo e que nio atendiam a tematica deste

estudo.
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Identificados na busca 100 artigos. Apo6s a leitura dos titulos e resumos foram retirados
na etapa de triagem 75 por ndo atenderem os critérios de inclusdo da pesquisa e para a etapa de
inclusdo desta revisao foram selecionados 11 artigos conforme fluxograma abaixo.

Figura 1: Fluxograma elaborado pelo proprio autor baseado no modelo Prisma

enfiense e de dado (210
’
Triagem Amg?fuﬁ??i?jf&i g;zﬁi lzeist)ura de | _, Artig(();j;csc;uidos
l l
o -1 s i e
l
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Fonte: Elaborada pela autora (2020).

Diante das lacunas do conhecimento em decorréncia da escassez de publicacdes sobre
a tematica, este projeto fez-se relevante por tratar-se de uma doenca que pode ocasionar
sequelas no individuo e alteragdes na sua QV, além de ser uma questao de satde publica, pois
o cancer ja representa a segunda causa de 6bito no Brasil entre o publico infantojuvenil.

Pretendeu-se com este estudo alcancar o publico académico contribuindo com as
praticas assistenciais no cuidado a criangas com cancer, agregando conhecimento a formacgao
académica e profissional, tendo em vista que muitos profissionais possuem um contato reduzido
com a temadtica, que € possivel ser vivenciada.

Para a assisténcia, contribuir com reflexdes para equipe de enfermagem acerca da
construgdo tedrico-pratica do cuidado a crianga com tumores do SNC ou em controle deste e
ao seu familiar no ambiente hospitalar melhorando a QV. No ensino, este estudo pode ser usado
como uma fonte bibliografica para novas pesquisas sobre criangca com tumor do SNC e QV,

colaborando assim na formac¢ado do profissional, e melhor atendimento no cenario hospitalar.
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DESENVOLVIMENTO

2. FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 Particularidades do cincer infantil

O cancer pediatrico nos paises desenvolvidos tornou-se a segunda causa de dbito entre
0 e 14 anos de idade, porém ocupa a primeira coloca¢ao quando se trata de dbitos provenientes
de doencas. Nos paises em desenvolvimento sdo as doengas infecciosas as principais causas de
obitos nessa populagdo, ficando o cancer como segunda causa de morte (INCA, 2017).

O cancer infantil é considerado uma doenga rara, pois no Brasil representa em média
apenas 3% de todos os casos novos de cancer por ano, considerando a base populacional do
RCBP, além disso, a maioria dos casos de cancer pediatrico estdo associados a alteragdes
genéticas e anomalias congénitas (INCA, 2017). Porém, mesmo com todos os avangos da
ciéncia, as causas desencadeantes do cancer infantil ainda sdo desconhecidas, o que difere das
neoplasias em adultos, pois neste caso ha um nimero maior de estudos que revelam os
principais fatores de riscos relacionados a doenga (RODRIGUES; CAMARGO, 2003).

Conhecer os sinais e sintomas do cancer infantil ¢ fundamental, pois além de ajudar na
obtengio de um diagndstico precoce, acaba aumentando as chances de cura dessas criangas. E
de suma importancia que os pediatras e outros profissionais de saude se atentem a esses sinais
e sintomas, a saber: cefaléia, vomito, perda de peso, dor dssea, febre recorrente, manchas nos
olhos, massa abdominal, proptose, anemia e fadiga, sangramento vaginal, entre outros, visto
que, muitos deles, se assemelham a sintomas de outras doencas comuns na infancia
(RODRIGUES; CAMARGQO, 2003).

Além desses sintomas, estudos mostram que hd algumas sindromes genéticas que se
associam ao cancer infantil, portanto, deve-se considerar ndo s6 os achados clinicos, mas
também se a crianca € portadora ou ndo dessas sindromes, como exemplo dessa associagao
temos: a Sindrome WAGR, Hemihipertrofia, Denys-Drash que estdo associadas ao tumor de
Wilms. Outro fator a ser considerado também ¢ a histdria familiar, visto que se ha casos na
familia de algum tipo de cancer, essa investigacdo deve ser feita de forma mais cuidadosa
(RODRIGUES; CAMARGQO, 2003).

Sabendo das particularidades do cancer infantil, seu estudo deve ser feito separadamente
do cancer adulto, pois apresentam diferencas nas origens histologica, nos comportamentos

clinicos, e nos locais primarios. O céancer infantil tem a tendéncia de apresentar menores
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periodos de laténcia, isto €, inicio de um estimulo e o comego de uma resposta, costuma ter um
crescimento rapido e acelerado tornando-se bastante invasivo, entretanto apresenta uma
resposta melhor aos tratamentos quimioterapicos (INCA, 2014).

Em grande parte dos tumores pediatricos ¢ comum encontrar achados histoldgicos que
se assemelham a tecidos fetais em seus diferentes estagios de desenvolvimento, o que leva a
considerarmos como estruturas embrionarias. Essa semelhanca ocasiona grande diversidade
morfologica que sdo resultados das transformagdes celulares, o que leva a um grau variado de
diferenciagdo celular. Essa diversidade morfologica ¢ considerada como principal aspecto que
diferem as classificacdes utilizadas para tumores pediatricos e tumores nos adultos (INCA,
2014).

De acordo com a Classificacao Internacional do Cancer na Infancia (segunda edi¢do) da
Agéncia Internacional de Pesquisa em Cancer (IARC), o cancer infantil ¢ dividido em 12
diferentes grupos de diagndsticos acompanhados de sua morfologia, dentre eles temos: as
leucemias, os linfomas e neoplasias reticuloendoteliais, neoplasias do SNC e neoplasias
intracraniais ¢ intraespinhais mistas, os tumores do sistema nervoso simpatico, oOs
retinoblastomas, tumores renais, tumores hepaticos, tumores 6sseos malignos, sarcomas de
partes moles de células germinativas, trofoblasticas e gonadais, carcinomas e outras neoplasias
epiteliais malignas, e por Ultimo, outras neoplasias malignas inespecificas (INCA, 2010).

Mesmo tendo pouca representagdo na prevaléncia relacionada aos casos novos de cancer
no Brasil, houve a necessidade de criar uma lei para lutar efetivamente no combate ao cancer
infantil. A Lein® 11.650, de 4 de abril de 2008, foi sancionada pelo presidente Luiz In4cio Lula
da Silva, que instituiu um dia nacional de combate ao cancer infantil, dia 23 de novembro de
cada ano. Essa lei tem por objetivo: estimular a¢des educativas e preventivas relacionadas ao
cancer infantil; promover debates e outros eventos sobre as politicas publicas de atengdo
integral as criangas com cancer; apoiar as atividades organizadas e desenvolvidas pela
sociedade civil em prol das criangas com cancer; difundir os avangos técnico-cientificos
relacionados ao cancer infantil e apoiar essas criangas e seus familiares (LEI 11.650, 2008).

Portanto, € preciso que todos os profissionais de saude estejam engajados nessa luta e
preparados para identificar sinais e sintomas que sejam indicativos de um tumor, pois o
diagnostico de cancer infantil ndo ¢ sindnimo de morte, para tanto, esse diagnostico deve ser
feito o mais precocemente possivel para que tenhamos uma chance de cura mais elevada

(RODRIGUES; CAMARGQO, 2003).
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2.2 — Tumores do Sistema Nervoso Central

As neoplasias cerebrais sao o grupo de tumores solidos mais frequentes na populagao
pediatrica sendo importante salientar que tumores do SNC da infancia diferem
substancialmente daqueles ocorridos nos adultos. Em geral, esse tipo de tumor surge devido ao
crescimento de células anormais no cérebro das criancas e sdo caracterizadas por uma ampla
diversidade de entidades histopatologicas (GASPARINI, 2010).

Os tumores do SNC podem ser classificados em centrais e periféricos, os centrais,
também conhecidos como neoplasias cerebrais, representam um total de 95% de todo o
conjunto e incluem os tumores dos nervos intracranianos, das meninges cranianas e os tumores
do encéfalo (GASPARINI, 2010).

Os tumores mais comuns sdao os da fossa posterior, dentre eles o medulobastoma,
ependimoma, astrocitoma, glioma de tronco cerebral e tumor teratoide rabdoide atipico. Da
regido supratentorial destacam-se os craniofaringiomas, os gliomas do nervo dptico e os
germinomas, ha regido suprasselar, e os germinomas, tumores de células germinativas e os
pinealoblastomas na regido pineal (MELARAGNO; CAMARGO, 2013).

O surgimento ¢ a etiologia da maioria desses tumores ainda sao desconhecidos, porém,
sabe-se que o unico fator ambiental predisponente € a exposi¢do a radioterapia.
(MELARAGNO; CAMARGQO, 2013). O risco relacionado a doses menores (exames de raios-
X) nado esta esclarecido, estando entdo, a radiagdo ionizante associada ao aumento do
desenvolvimento de neoplasias no SNC (GASPARINI, 2010; INCA, 2018).

Segundo informagdes do INCA, algumas sindromes genéticas podem funcionar como
alavancas para que o paciente desenvolva um tumor do SNC, correspondendo a 10 % dos casos.
Dentre as sindromes genéticas tem-se a sindromes de Gorlin e Turcot associados aos
meduloblastomas, a sindrome Li-Fraumeni associada a astrocitoma e varios tipos de gliomas,
a neurofibromatose tipo I pode levar a crianga a desenvolver um glioma de vias Opticas e
gliomas de baixo grau, a neurofibromatose tipo Il a um schwannomas, a doenca de Von Hippel-
Lindau estd associada a hemangioblastomas, a esclerose tuberosa pode estar ligada a
astrocitomas subependimarios e a sindrome Sturge-Weber a hemangiomas (INCA, 2018;
MELARAGNO; CAMARGO, 2013).

O diagnéstico de tumores de SNC ¢ dificil pois estes apresentam-se inicialmente com
sinais e sintomas de condi¢des clinicas comuns e menos grave na infancia. Sua apresentacao
clinica depende diretamente do local onde estd localizado o tumor e também da idade do

paciente. Lactentes, por exemplo, apresentam sintomas como macrocefalia, vomitos, perda dos
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marcos do desenvolvimento e ndo ganham peso. As criangas maiores ja apresentam sinais e
sintomas diferentes, como por exemplo, sintomas de hipertensdo intracraniana que leva a
crianca a apresentar nauseas € vomitos, cefaleia matutina, além de paralisia de pares cranianos
(INCA, 2018; MELARAGNO; CAMARGQO, 2013).

O diagnostico pode ser feito através da realizagdo de exames de imagens, como a
ressonancia magnética (RM), necessdria para a localizacdo precisa do tumor, sendo considerado
o exame principal na investigacao da doenca, entretanto, na impossibilidade da realizagao deste
exame, opta-se pela realizagdo de uma tomografia (TC) de cranio com o uso de contraste,
detectando mais de 95% dos casos. O tipo neoplasico, por sua vez, ¢ realizado por meio de
estudo histopatoldgico com microscopia usual e imunoistoquimica do tumor que pode ser feito
através de uma biopsia ou ressec¢do cirurgica (LIMA, 2014; INCA, 2018; MELARAGNO;
CAMARGO, 2013).

O tratamento dos tumores do SNC na infancia deve ser realizado em centros
especializados em cancer pediatrico, passando pelo tripé do tratamento oncolégico, com uma
combinac¢do de cirurgia, radioterapia e quimioterapia dependendo do tipo e sensibilidade do
tumor, sua localizacdo e a idade do paciente. Terapias biologicas estdo sendo utilizadas em
casos de recaida apos o tratamento inicial MELARAGNO; CAMARGO, 2013; INCA, 2018).

Assim como em outros tipos de neoplasia, a cirurgia ¢ o tratamento de escolha para os
tumores do SNC, entretanto, sua realizagdo vai depender diretamente das caracteristicas e
localizag@o do tumor. O ideal ¢ que se faca a resseccdo maxima possivel do tumor, de modo
que possa diminuir a carga tumoral, além de permitir a retirada de tecido que possa ajudar na
realizagdo do diagnostico histopatologico (INCA, 2018).

E esperado que ao redor de 60-70% das criangas com tumores do SNC sobrevivam mais
de 5 anos, entretanto, isso vai depender do tipo do tumor e do seu estadiamento, além da
realizagdo de um diagndstico precoce e tratamento correto em centros especializados.
Entretanto, podem ocorrer sequelas fisicas, cognitivas, neurologicas, endocrinologicas, em
razao do proprio tumor ou do tratamento aplicado (INCA, 2018; MELARAGNO; CAMARGO,
2013; LIMA, 2014).

Apesar dos avangos nos tratamentos e na utilizagdo de métodos menos mutiladores,
observa-se que esses pacientes podem evoluir com algumas sequelas, sejam elas fisicas,
neurologicas, cognitivas, endocrinoldgicas, em razao do proprio tumor ou do tratamento, como
por exemplo, déficit motor e visual, diminui¢do na audigdo, paralisia, paresia, plegia, disturbio
comportamental e no aprendizado, baixa velocidade no crescimento, entre outras. Portanto, ¢

importante que a equipe multidisciplinar esteja atenta as mudancas apresentadas pela crianca,
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oferecendo assim, medidas que ajude a melhorar a QV durante o acompanhamento regular e

até mesmo apo6s o término do tratamento (INCA, 2018).

2.3 — Qualidade de Vida

O conceito de QV tem sido muito discutido e de grande interesse entre os cientistas,
politicos e filésofos. Ele vem sofrendo uma evolugdo bem significativa, se apresentando cada
vez mais complexo e avaliado em perspectivas multidimensionais. Desde a década de 90 existe
uma conformidade referente a subjetividade e multidimensionalidade deste conceito.
Representa algo de grande interesse para a pesquisa cientifica e que preocupa também, pois
suas tentativas de tentar definir o conceito de QV tem-se mostrado muito dificil devidos as
barreiras e dificuldades encontradas durante os estudos (COSTA, 2012).

A subjetividade, um dos aspectos relevante do conceito de QV, estd relacionada a
percepcao da pessoa sobre o seu proprio estado de satide e também sobre aspectos ndo-médicos
do seu contexto de vida, ou seja, trata-se da forma de como o individuo avalia a sua situagao
pessoal nas diferentes dimensdes que sao associadas a QV. Isso mostra que a avaliagao da QV
sO pode ser feita pela propria pessoa, o que difere das tendéncias iniciais de uso desse conceito,
pois antes a avaliagdo era feita por um observador e ndo pelo individuo participante da pesquisa
(SEIDL; ZANNON, 2004).

A multidimensionalidade esta relacionada com o reconhecimento referente as diferentes
dimensdes que fazem parte do conceito de QV. Neste caso, tem-se feito varios trabalhos
cientificos utilizando metodologias qualitativas no intuito de identificar essas dimensdes
(SEIDL; ZANNON, 2004).

A QV estd associada diretamente ao grau de satisfacdo de uma pessoa relativamente ao
seu cotidiano, relacionando assim, a inimeros fatores de carater positivo da vida de cada
individuo. Os fatores que influenciam na QV sao diversos, incluindo contextos culturais e social
do individuo, bem como seu percurso de vida (COSTA, 2012).

O conhecimento em QV se expressa como uma area que engloba diversas formas de
ciéncias e de conhecimento popular, sendo estes, conceitos que permeiam a vida dos individuos
como um todo. A QV esta ligada diretamente a inimeros elementos do cotidiano das pessoas,
atendendo desde percepgdes e expectativas subjetivas sobre a vida, até situacdes relacionada ao
enfrentamento e o agir clinico diante de uma patologia e enfermidade (ALMEIDA;

GUTIERREZ; MARQUES, 2012).
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Ainda de acordo com esses autores, compreender a QV como uma forma humana de
percepcao do proprio existir € algo que exige muitos esforcos e que necessita de muitas
tentativas que possuam o intuito de elucidar esse campo do conhecimento. Além do mais, as
esferas objetivas e subjetivas, sdo um dos fatores referente a QV que precisam de estudos mais
aprofundados. Os autores sugerem adotarmos uma perspectiva ou um modelo complexo de
mundo, pois nos auxiliard na melhor compreensao a respeito do conhecimento referente a QV,
1Ss0 por que obteremos uma relagdo entre o ser humano, o ambiente que o cerca e a natureza
em si, dando-nos um entender que um esta relacionado com o outro e que ha influencia entre
essas trés esferas (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

No ambito da saude tornou-se comum considera-la como uma variante da frase: saude
ndo é doenca, saude é qualidade de vida (MINAY O, 2008). No contexto da pesquisa cientifica,
em diversos campos do saber, como educacdo, medicina, enfermagem, entre outras, QV
decorre, em partes, dos novos paradigmas que tem influenciado as politicas e as praticas de
saude. Seus determinantes do processo saude-doenca sdo multifatoriais e complexos, por isso,
QV passou a ser um dos resultados esperados das politicas publicas, das praticas assisténcias,
da preveng¢do de doengas e da promogao da satide (SEIDL E ZANNON, 2004).

Para entendermos melhor o conceito de QV, a OMS a definiu como sendo “ a percepcao
do individuo sobre a sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores nos
quais ele vive, e em relacdo a seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes”
(WHOQOL, 1994, p.1405). Esse conceito definido pela OMS foi estabelecido apos a realizagdo
de um estudo multicéntrico que teve como objetivo principal a elaboragdo de um instrumento
que avaliasse a QV em uma perspectiva internacional e transcultural.

Seidl e Zannon (2004), relatam que hd um aspecto relevante e de grande importancia
que caracterizam os estudos que utilizam como base a definicdo genérica do termo QV, pois
nestes casos, a amostra usada ¢ composta inclusive de pessoas saudaveis da populagdo em geral,
nao se restringindo apenas a amostra de individuos que sdo portadores de uma enfermidade
especifica.

Para o senso comum, a QV se resume em melhorias no bem-estar na vida das pessoas,
sejam na aérea social, econdmica ou emocional. Porém, sabe-se que essa area se encontra em
constante crescimento de identidade, pois QV engloba aspectos que se relacionam a saude, o
lazer, os habitos de vida e atividades fisicas, entre outros (ALMEIDA; GUTIERREZ;
MARQUES, 2012).

Segundo Assumpcao Jr. ef al (2000), o conceito de QV esta ligado diretamente com a

obtengdo de recursos que sdo fundamentais para a satisfagdo das necessidades e desejos
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individuais, de modo que a participagdo do individuo em certas atividades possa permitir o seu
desenvolvimento pessoal, a sua autorrealizagdo além de uma comparagdo que seja satisfatoria
entre si mesmo e os outros individuos.

O modelo ideal que define QV engloba diferentes esferas da vida, dentre elas temos a
esfera global (sociedade e macro ambiente), a esfera externa (condi¢des socio-econdmicas), a
esfera interpessoal (estrutura e funcdo do apoio social) e a esfera pessoal (condigdes fisicas,
mentais e espirituais), sendo estas de aplicacao universal. Quando se trata de mensurar a QV de
criancas e adolescentes, as esferas global e externa sao as mais importantes, porque as criangas
nascem e se desenvolvem nestas circunstancias (ASSUMPCAO Jr. et al, 2000).

Viarios s3o os autores que trabalham com QV, conceituando-o de acordo com a sua

percepcao e para Minayo et al. (2000, p.10), QV pode ser definida como:

Uma nogdo eminentemente humana, que tem sido aproximada ao grau de
satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e a propria
estética existencial. Pressupde a capacidade de efetuar uma sintese cultural de
todos os elementos que determinada sociedade considera seu padrdo de
conforto e bem-estar. O termo abrange muitos significados, que refletem
conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e coletividades que a ele
se reportam em variadas €pocas, espacos e historias diferentes, sendo,
portanto, uma construcdo social com a marca da relatividade cultural.

A QVRS constitui um dos temas imprescindiveis para as pesquisas que estdo
relacionadas a satde. Assim como o termo QV, o termo QVRS possui diversas definigdes,
sendo considerada como uma “avaliagdo dos sintomas fisicos, capacidade funcional e o impacto
psicossocial da doenga sobre a crianca e a familia” (COSTA, 2012).

Por fim, podemos concluir que o conceito de QV ¢ bem amplo e que abrange diversas
questdes que engloba a vida do individuo de forma completa, portanto, estudos que trazem

questdes envolvendo o termo QV sdo muito importantes para o crescimento do conhecimento

a cerca dessa area, visto que se trata de uma concepgdo pessoal de dificil quantificacao.

2.4- Instrumentos que avaliam a Qualidade de Vida

Nos ultimos 20 anos houve um aumento na utilizagao de instrumentos que medem a QV
no meio cientifico, sendo estes instrumentos importante para avaliar e investigar as condi¢des
de saude dos individuos, além de trazer resultados que auxiliam na mudanca e implementagao
de novas intervencdes que contribuem para o melhoramento da QV de cada individuo e de seu

convivio em sociedade (ALVES, 2011).
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O SF (Medical Outcomes Study 36 — Item Short — Form Health Survey) ¢ um exemplo
de instrumentos que avalia a QV. Trata-se de um instrumento genérico e de facil compreensao
e administragdo, basicamente ¢ constituido por 36 itens multidimensional que engloba 8
dominios, entre os quais estdo: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral da
saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saude mental (CICONELLI et al.,
1999). Dominios como esses sao comuns em outros instrumentos e escalas de avaliagdo da QV.

Na literatura existem diversos instrumentos que avaliam a QV em individuos nos
diferentes momentos da vida, entretanto, poucos sdo os instrumentos validados e traduzidos
para o portugués que podem ser usados para avaliar a QV de criangas, seja ela doente ou
saudavel, dentre os quais destacamos os seguintes: Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant
Imagé (AUQEI), Child Health Questionnaire — Parent Form 50 (CHQ-PF50), Pediatric Quality
of Lifelnventory version 4.0 (PedsQL™), Kidscreen-5, Pediatric Asthma Quality of Life
Questionnaire Adaptado (PAQLQ-A), ¢ médulo WHOQOL combinado com o instrumento
nuclear WHOQOL — 100 (SOUZA et al., 2013).

O CHQ-PF50 ¢ um instrumento criado por Landgraf, Abetz e Ware (1999), traduzido e
validado para o Brasil por Machado et al. (2001). Trata-se de um instrumento genérico que
possui como finalidade a avaliagdo da QV relacionada a satde de criangas com artrite idiopatica
juvenil e criancas saudéaveis. E respondido pelos pais ou responsaveis, sendo desenvolvido para
avaliar o bem-estar fisico e psicossocial de individuos na faixa etaria de cinco a 18 anos de
idade. Este questionario possui 50 questdes divididas entre 15 dominios de avaliagdo diferentes,
sendo: saude global, capacidade fisica, papel social das limitagdes emocionais e
comportamentais, papel social das limitacdes fisicas, dor corporal, comportamento,
comportamento geral, saide mental, autoestima, percepcao geral sobre o estado de saude,
mudangas no estado de satde, impacto emocional nos pais, impacto na vida pessoal dos pais,
limitagdes nas atividades familiares, unido da familia (SOUZA et al.,2013; BANDEIRA, 2007).

Dos 15 dominios que o instrumento possui, cada um apresenta uma pontuacao em escala
que varia de zero a 100, onde quanto maior a pontuagdo, melhor seré o estado de saude e o grau
de bem-estar e satisfacdo do individuo. Para calcular cada escore, ¢ necessario pelo menos 50%
de itens respondidos em cada escala. Antes de iniciar a aplicagao do instrumento, instrui-se aos
pais ou responsaveis a considerarem e basearem suas informacdes apenas as limitagdes
atribuidas a doenga e nas experiéncias vividas pela crianga ou adolescente nas tltimas quatro
semanas que procederam a avaliagdo, exceto na escala sobre o estado global de saude, que se

refere aos ultimos 12 meses (SOUZA et al., 2013).
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A escala PedsQL versdo 4.0 traduzida e validada para o portugués por Klatchoian et al.
(2008), foi desenvolvida com o intuito de avaliar a QVRS de criangas ¢ adolescentes na faixa
etaria de cinco a 18 anos de idade, além disso, possui também um questionario proprio para os
pais de individuos entre dois ¢ 18 anos, sendo utilizada tanto em individuos saudaveis quanto
em pacientes que apresente alguma doenca aguda ou cronica (SOUZA et al., 2013).

As dimensdes avaliadas pela escala genérica PedsQL versdo 4.0 foram elaboradas com
o intuito de aferir e avaliar as principais dimensdes da satde proposto pela OMS, bem como a
QV e o funcionamento dos termos papéis escolares (LIMA; GUERRA; LEMOS, 2009). E
composta por 23 itens divididas nas seguintes dimensdes: funcionamento fisico, emocional,
social e escolar, das quais sdo desenvolvidas a partir de grupos de discussdo, entrevistas
cognitivas e pré-testes (SOUZA et al., 2013).

Ao responder a escala, o participante demora em média 4 a 5 minutos para preencher,
sendo que a analise dos seus resultados pode ocorrer de duas formas, um resultado total e dois
subresultados, sendo um especifico para a Saude Fisica que corresponde a um total de 8 itens
dos 23 e outro relativo a Saude Psicossocial que corresponde as outras 15 questdes da escala
(LIMA; GUERRA; LEMOS, 2009).

A escala apresenta versdes diferentes de acordo com cada faixa etdria, sendo dividida
as versoes de acordo com as seguintes faixas etarias: cinco a sete, oito a 12 e 13 a 18 anos. O
questionario dos pais inclui as faixas etarias de dois a quatro anos (pré-escolar), cinco a sete
(crianca pequena), oito a 12 (crianga) e 13 a 18 anos (adolescente). Para responder as questoes,
o individuo participante da pesquisa tera que analisar cada item levando-se em consideracdo o
ultimo més antes da realiza¢do do estudo (SOUZA et al., 2013).

Os resultados obtidos apds aplicado questionario implica em uma reversio e
posteriormente transformacdo numa escala que varia de 0 a 100, onde: 0=100; 1=75; 2 = 50; 3
=25; 4 =0, de modo que quanto maior o escore, melhor a qualidade de vida. Para chegar no
resultado que deseja, o pesquisador deve calcular os resultados da escala da seguinte forma,
primeiro soma-se os itens da escala dividido pelo nimero de itens respondidos, entretanto, caso
haja mais de 50% dos itens da dimensdo ausentes, o escore da dimensdo ndo ¢ computado
(LIMA; GUERRA; LEMOS, 2009; SOUZA et al., 2013).

Apos estudos com essa escala, chegou-se a conclusdao que esse instrumento € capaz de
discriminar criangas saudaveis de individuos pediatricos com alguma patologia seja do tipo
agudo ou cronico, além disso, demonstra também que h4 uma relagdo entre os resultados da
escala e os indicadores de morbidade e de restri¢des impostas pela doenca (LIMA; GUERRA;
LEMOS, 2009).
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Outra escala que foi criada com o intuito de avaliar e monitorar a QV de criangas e
adolescentes (oito aos 18 anos) ¢ a escala Kidscreen-52 que foi desenvolvido nos anos 2001-
2004, com a participacdo de 13 paises europeus e posteriormente validado no Brasil. O
instrumento ¢ de natureza genérica e pode ser aplicada em diferentes contextos, nacional e
cultural. Seu objetivo ¢ avaliar o bem-estar e a saude subjetiva de criancas e adolescentes
saudaveis, mas também pode ser aplicada em um publico que apresente alguma doenca cronica.
(GUEDES; GUEDES, 2011; SOUZA et al., 2013).

Possui 52 questdes distribuidas nas seguintes dimensoes: estado emocional, satde e
atividade fisica, sentimentos, autopercep¢do, autonomia e tempo livre, familia/ambiente
familiar, aspecto financeiro, amigos e apoio social, ambiente escolar e provocacao/bullying
(GUEDES; GUEDES, 2011; SOUZA et al., 2013).

Esse instrumento também fornece medidas proxy para pais e tutores, sendo que ambas
as versdes crianga/adolescente e pais/tutores avaliam os mesmos componentes em itens
organizados de forma paralela, permitindo assim que haja comparagdes posteriores € mais
confidveis entre pais/tutores e filhos/tutelado (GUEDES; GUEDES, 2011).

A escala Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ), foi desenvolvida,
validado e publicado por Juniper junto com outros pesquisadores no ano de 1996 na lingua
inglesa e posteriormente em 20 outros idiomas, chegou no Brasil através dos autores Scala,
Naspitz e Solé no ano de 2005 apos realizagao de estudo, traducao e validacao do instrumento.
Diferente das outras escalas ja apresentadas, a escala PAQLQ s6 ¢ aplicada em pacientes
asmaticos nas faixas etaria de 7 a 17 anos (SCALA; NASPITZ; SOLE, 2005).

Esse instrumento ¢ composto por 23 questdes que sdo divididas em trés dominios, a
saber: limitacao das atividades fisicas (cinco questdes), sintomas (10 questdes) e emogdes (0ito
questdes). No primeiro dominio que corresponde a atividade fisica, trés questdes foram
individualizadas, de modo que o paciente possa escolher a atividade que mais lhe incomoda
executar. Suas respostas sao medidas em uma escala de 1 a 7 pontos, onde 1 indica o méximo
prejuizo e 7 indica nenhum prejuizo (SCALA; NASPITZ; SOLE, 2005).

O instrumento WHOQOL-100 aborda seis dominios, a saber: fisico, psicologico, nivel
de independéncia, relagdes sociais, meio ambiente e espiritualidade/religiosidade/crencas
pessoais, distribuidos entre as cem perguntas que constitui o instrumento. Os dominios sao
divididos em facetas e cada faceta ¢ composta por quatro questdes (FLECK, 2000).

A escala AUQEI foi desenvolvida por Manificat e Dazord, e foi posteriormente
traduzida e validada no Brasil por Assumpcao et al. (2000). Trata-se de uma escala de auto-

avaliacdo que usa imagens que auxilia e facilita a utilizacdo dessa escala em individuos na faixa
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etaria de 4 a 12 anos de idade, além disso, por ser de facil compreensdo e entendimento, a
propria crianca tem a capacidade de responder as questdes. Essa escala busca avaliar a sensacao
subjetiva de bem-estar do individuo em questdo, partindo da premissa que o individuo em
desenvolvimento ¢ e sempre foi capaz de se expressar quanto a sua subjetividade. Por ser um
instrumento genérico, ¢ possivel a utilizacdo dessa escala como método de comparacdo entre
pacientes atingidos por alguma enfermidade e individuos sadios.

A escala AUQEI ¢ baseada no ponto de vista da satisfacao da crianca, onde a mesma
pode expressar sua satisfagcdo através de 4 figuras que compdem a escala e que sao associadas
a diversos dominios da vida, sendo esse um dos motivos para a escolha da utilizagdo dessa
escala no atual estudo, um diferencial em relagio as demais escalas. E composta por 26 questdes
que abordam e exploram relagdes familiares, atividades, fungdes corporais, saude, sociais e
separacao. Essa escala apresenta um ponto de corte de 48 pontos, onde um resultado abaixo
dessa pontuacao pode ser considerado como prejudicado ou comprometido a qualidade de vida

da populagdo estudada (ASSUMPCAO Jr. et al, 2000).
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3. METODOLOGIA

3.1. Tipo de Pesquisa

Trata-se de um estudo transversal, descritivo com analise quantitativa, e de acordo com

o Gressler (2003, p 43), a pesquisa quantitativa ¢ caracterizada pela:

Formagao de hipoteses, definigdes operacionais das variaveis, quantificagao
nas modalidades de coleta de dados e informacodes, utilizagdo de tratamentos
estatisticos. Amplamente utilizada, a abordagem quantitativa tem, em
principio, a intencdo de garantir a precisdo dos resultados, evitar distor¢oes de
analise e interpretacao.
O estudo descritivo permite descrever as caracteristicas, os fendmenos, relacionar fatos
e identificar varidveis (OLIVEIRA, 2011). Sendo que os “métodos descritivos t€m o objetivo
de proporcionar informagdes sumarizadas dos dados contidos no total de elementos da amostra
estudada” (OLIVEIRA, 2011, p.48)
Possui também carater transversal porque os sujeitos serdo abordados uma tnica vez e
para Crato et al (2004) o estudo transversal ¢ quando se realiza um desenho de uma determinada

populacao considerando um momento particular, fornecendo relatos de como as variaveis estao

relacionadas naquele momento.

3.2. Participantes da Pesquisa

A selecdo do niimero de criancas que participou do estudo foi através de amostra por
conveniéncia, ou seja, dispensando o célculo amostral. Foram utilizados os seguintes critérios
de inclusdo: criancas com diagnostico confirmado de tumor do SNC com abertura de matricula
no Instituto Nacional de Cancer (INCA) no periodo de 2014 a 2019, na faixa etaria de 6 a 12
anos de idade, que estivessem realizando algum tratamento ou controle oncolégico no momento
da coleta de dados, além de estar com a comunicagdo e a cognicao preservadas. Foram excluidas
as criangas deliberadas como Fora de Possibilidade Curativa Atual (FPCA) e aquelas que ndo

atenderam aos critérios de inclusdo citados acima.
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3.3 Local da pesquisa

A coleta de dados ocorreu na enfermaria de pediatria, na unidade de quimioterapia
infantil, radioterapia, ambulatorio de atendimento pediatrico e ambulatorio de cateter infantil
do Hospital do Cancer 1 (HC1) do Instituto Nacional de Cancer (INCA) situado na cidade do

Rio de Janeiro, instituto este que ¢ referéncia para o tratamento do cancer infantil no Brasil.

3.4. Coleta de dados

Os dados foram coletados entre os meses de julho a outubro de 2019 durante o
tratamento ou acompanhamento dos pacientes que se enquadraram nos critérios de inclusao,
com analise do prontuario para obtencdo de maiores informacdes do perfil clinico e
sociodemografico.

A abordagem aos pacientes foi feita apos analise minuciosa do agendamento semanal
do servico, ou seja, verificou-se através das matriculas de cada paciente quais poderiam se
enquadrar nos critérios de inclusdo da pesquisa. Os pacientes internados foram abordados apos
analise da passagem de plantdo da equipe de enfermagem e avaliacdo do prontudrio.

Posteriormente, realizou-se abordagem direta ao paciente e seu responsavel na sala de
espera para consulta, saldo de quimioterapia ou atendimento no ambulatorio de cateter infantil
informando-os do que se tratava a pesquisa, seus objetivos, o carater voluntario de participagao,
o sigilo das informacgdes e a forma de responder a escala utilizada.

Apos feito esse primeiro contato, 0s pacientes que aceitaram a participar do estudo, apds
assinatura dos termos de consentimento e assentimento informados, foram encaminhados
juntamente com 0s seus responsaveis para um ambiente calmo e tranquilo, quando possivel,
permitindo que a crianga ficasse a vontade para responder as questdes da escala aplicada.

Aos pacientes que aceitaram participar, foi entregue o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) para o responsavel assinar e também um Termo de
Assentimento do Menor (APENDICE B) para a propria crianca assinar, disponibilizando uma
copia de ambos os termos para o participante da pesquisa e a outra copia recolhida pela
pesquisadora principal, na qual mantera guardada sob sigilo durante 5 anos e apds esse periodo
o sigilo também ¢ garantido.

Antes de iniciar a aplicacdo da escala de avaliagdo de QV, a crianga e o seu responsavel
foram submetidas a um formulario clinico e sociodemografico contendo informagdes bésicas

que pudesse caracterizar o perfil dessa crianca. Neste formulario foram utilizados codigos, de
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modo que respeitasse o anonimato dos participantes, valores de idade, sexo, cor/raga,
escolaridade, religido, endereco, estado civil dos pais, ocupagdo dos pais, quantidade de pessoas
que mora € quem sao essas pessoas, historia médica atual, historia médica pregressa, entre
outros (APENDICE C).

Apos preenchido o formulério clinico e sociodemografico, a préxima etapa do estudo
foi a aplicacdo da “Escala de Qualidade de Vida da Crianca” (AUQEI, Autoquestionnaire
Qualité de Vie Enfant Imagé) (ANEXO A). A escala tem como objetivo avaliar a QV das
criangas que se propuseram a participar da pesquisa.

A escala foi aplicada individualmente e apenas sob a forma de entrevista pela
pesquisadora principal, de modo que facilitasse o entendimento das questdes por parte das
criangas e pensando também na possibilidade de ndo criar viés caso a forma de aplicacdo fosse
feita de forma diferente entre as mesmas. Lembrando que nao houve indugao das respostas por
parte da pesquisadora. Houve casos em que a crianga precisou da ajuda dos responsaveis para
entender melhor algumas perguntas da escala.

Seguindo as recomendacgdes de aplicagcdo da escala validada, solicitou-se que a crianga
apresentasse inicialmente quatro experiéncias proprias relacionadas as questdes abertas da
escala. Apos a crianca explanar situagdes do seu cotidiano referente a essas questdes, foi
verificado se a mesma entendeu como funciona, e se estava apta a responder as questdes
seguintes da escala. Estando confortdvel para continuar a responder as questdes da escala, foi
entdo apresentada cada situacdo sob a forma de entrevista, pedindo a crianca que indicasse
verbalmente, ou apontasse com o auxilio dos dedos, a imagem correspondente a resposta que

mais se aproximava ao sentimento, referente a pergunta que lhe foi feita.

3.5. Escala Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI)

A escala AUQEI foi desenvolvida na Frangca por Manificat e Dazord (1997), e
posteriormente traduzida e validada no Brasil por Assumpgao Jr. ef al (2000) através da sua
aplicacdo a 353 criangas com idades compreendidas entre os 4 e os 12 anos, portanto, dentro da
faixa etaria que consideramos no estudo.

Segundo Assumpcao Jr. et al (2000) essa escala busca avaliar a sensagao subjetiva de
bem-estar do individuo em questdo, partindo da premissa que o individuo em desenvolvimento
¢, e sempre foi capaz de se expressar quanto a sua subjetividade. Por ser um instrumento

genérico, ¢ possivel a utilizagcdo dessa escala como método de comparacdo entre pacientes
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atingidos por alguma enfermidade e individuos sadios. Além disso, trata-se de uma escala de
facil entendimento e aplicacao.

E composta por 26 questdes que abordam e exploram relagdes familiares, sociais,
atividades, satude, func¢des corporais e separacdo. Por se tratar de uma escala de autoavaliagao,
a escala utiliza como suporte 4 imagens (Figura 2), que ajudam na representagdo de diversos
estados emocionais da crianca, refletindo nos seus sentimentos frente a conflitos que possam

sofrer no seu cotidiano. (ASSUMPCAO Jr et al., 2000).

1- Infeliz 0 - Muito infeliz

3 Muito feliz

Figura 2: Imagens representativas dos estados emocionais

Cada questdo presente na escala apresenta 4 possibilidades de resposta (“muito feliz”,
“feliz”, “infeliz” e “muito infeliz”’). Antes de iniciar as questdes que compdem a escala, pede-
se a crianga que a mesma apresente uma experiéncia propria vivida perante cada uma das
alternativas (Algumas vezes vocé€ esta muito infeliz? Diga por qué; Algumas vezes vocé esta
infeliz? Diga por qué; Algumas vezes voceé esta feliz? Diga por qué; Algumas vezes vocé esta
muito feliz? Diga por qué).

Essa primeira fase ¢ importante para o estudo porque permite que a crianga compreenda
as situacoes, além de permitir que ela apresente suas proprias experiéncias a cerca dessas
questdes. Com isso, € possivel obter um perfil de satisfagdo da crianca perante as diferentes
situagdes. ApoOs esse primeiro momento ¢ entdo apresentada a escala a crianca e pede-se a
crianga que a mesma assinale, sem tempo definido, a resposta que mais corresponde ou que
mais se aproxima ao seu sentimento em relagdo ao dominio que foi proposto (ASSUMPCAO
Jr. et al., 2000).

Os quatros dominios que compode a escala recebem uma pontuacio de 0 a 3 pontos onde
¢ possivel fazer uma andlise fatorial. A pontuagdo 0 corresponde ao dominio onde a crianga
expressa estar muito infeliz, 1 ponto esta relacionado ao dominio onde a crianga diz est4 infeliz,
2 pontos ¢ o dominio que corresponde a expressdo da crianga estar algumas vezes feliz e a

pontuagdo 3 refere-se ao dominio onde a crianga diz estar muito feliz. Os somatérios dos
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dominios da escala variam entre 0 a 78 pontos, tendo como ponto de corte 48 pontos, onde um
resultado abaixo dessa pontuagdo pode ser considerado como prejudicado ou comprometido a
QV e valores de pontuagdo maior ou igual a 48 pontos como QV satisfatoria. Sendo assim, a
QV ¢ tanto maior quanto maior for a pontuacio obtida (ASSUMPCAO Jr. et al., 2000).

Das 26 questdes que compoem a escala AUQEI, 18 estdo agrupadas em 4 dominios da
vida: “autonomia” que esta relacionada com a independéncia e as relagdes com os amigos e
avaliagdes (questoes 15, 17, 19, 23 e 24), “lazer” que inclui questdes relacionadas a férias,
aniversario e relagdes com os avos (questdes 11, 21 e 25), “funcdo” questdes relativas a
atividade na escola, a refei¢des, deitar, ida a médico, etc (questdes 1, 2, 4, 5 e 8) e por fim o
dominio “familia” que possui questdes relacionadas a opinido quanto as figuras parentais e
delas quanto a si mesmo (questoes 3, 10, 13, 16 e 18). As restantes (questoes 6, 7, 9, 12, 14, 20,
22 e 26) nao estao incluidas nos referidos dominios, mas sao contempladas na avaliagcao da QV

geral das criancas. (ASSUMPCAO Jr. et al., 2000).

3.6. Analise dos dados coletados

Através das informagdes coletadas foi construido uma planilha no programa Microsoft
Excel® 2013 que funcionou como um banco de dados e ajudou na organizagao e na analise dos
dados obtidos. As informacgdes referentes a aplicacdo da escala AUQEI foram submetidas a
uma analise fatorial, levando-se em consideracao seus diferentes dominios (autonomia, lazer,
funcado e familia) e as questdes isoladas.

A andlise descritiva dos dados categoricos foi dada por frequéncia (n) e relativa (%) e
dos dados continuos por minimo, maximo, mediana, média e desvio padrao (DP). Os dados
receberam também tratamento estatistico, adotando o indice de correlagao de 95% e p<0,05
para significancia estatistica. Foi realizado o Teste-t para encontrar significancia estatistica de
alguns dados e a correlagdo de Pearson (c) foi utilizada para correlacionar dados clinicos e
sociodemograficos com os escores obtidos pela avaliagao da qualidade de vida. Os resultados

obtidos através da analise foram apresentados através de graficos e tabelas.
3.7. Aspectos éticos da pesquisa
A elaboragdo desse estudo seguiu as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas

presentes na Resolugdo do Conselho Nacional de Saude n° 466, de 12 de dezembro de 2012 e

foi submetido ao Comité de Etica e Pesquisa da instituicdo, com o numero de aprovagao
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13516519.6.0000.5274 (ANEXO B). Além disso, foi necessario que todos os responsaveis
pelos participantes da pesquisa assinassem o TCLE (APENDICE A), e que os proprios
participantes assinassem o Termo de Assentimento do Menor (para menores de 18 anos)
(APENDICE B) para que sejam respeitados os aspectos éticos legais da pesquisa, enfatizando
aos participantes sobre o anonimato e confidencialidade dos seus dados.

A pesquisa pode trazer de risco para o participante e responsavel, alteragdes nas
emocdes devido as questdes que envolvem varias situagdes da vida diaria da crianga, além de
algum desconforto em fornecer dados da vida pessoal ou familiar. Para tanto, o servico de
Psicologia do referido instituto estava ciente deste estudo, participando conosco caso houvesse
necessidade (APENDICE A).

Para a utilizacdao da escala AUQEI foi solicitado autorizagdo através de e-mail para o

pesquisador responsavel pela sua validagdo no Brasil, recebendo sua aprovacao (ANEXO C).
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4 - RESULTADOS

No total, 44 criangas participaram do estudo, sendo 22(50%) do sexo masculino e
22(50%) do sexo feminino. As idades variaram entre 6 e 12 anos, sendo a idade mais comum 6
anos, com 8 (18,2%) criancas. Em relacao a cor da pele, 24(54,5%) criangas se auto declararam
brancas. Considerando a estatura e o peso foram criados grupos de modo que pudesse organizar
melhor os dados, apresentando assim 19 (43,2%) criangas com estaturas variando entre 1,21m
a 1,40m e 24(54,5%) com peso variando entre 18kg a 30,999kg (Tabela 1). A avaliagdo do peso
e altura dessas criangas sdo importantes, visto que a doenca e o tratamento imposto podem
interferir diretamente no seu desenvolvimento, tais como no déficit de crescimento.

Em relagdo ao ano escolar houve 33 (75%) criangas cursando o ensino fundamental 1
do calendério escolar e apenas 3(6,8%) ndo frequentando a escola neste momento (Tabela 1).
Dado importante, visto que a rotina do tratamento interfere diretamente nos estudos dessas
criancas, podendo assim provocar interrupg¢des das suas atividades escolares, porém o INCA
possui uma escola que ajuda as criangas nesse quesito.

No que tange a religido 23(52,3%) criangas se consideraram evangélicas. Todas as
criangas possuiam nacionalidade brasileira 44(100%), 25(56,8%) naturais do Rio de Janeiro

capital e 23(52,3%) residiam na cidade do Rio de Janeiro (Tabela 1).

Tabela 1: Perfil sociodemografico das criancas submetidas a escala AUQEI, segundo sexo, idade, cor
da pele, peso, estatura, escolaridade, religido, nacionalidade, naturalidade e cidade que reside, N= 44:

Categ?rlz}s/ N° %
Variaveis
Sexo
Feminino 22 50,0%
Masculino 22 50,0%
Idade
6 anos 8 18.2%
7 anos 7 15,9%
& anos 6 13,6%
9 anos 7 15,9%
10 anos 7 15.9%
11 anos 4 9,1%
12 anos 5 11,4%
Cor da pele
Branca 24 54,5%
Parda 16 36,4%
Amarela 0 0,0%
Negra 4 9,1%

Peso (kg)



18kg a 30,999 kg

31a50kg

>50 kg
Estatura (m)

1,0ma 1,20m

1,2Im a 1,40m

> 1,40
Ano escolar

Pré-escolar

Ensino Fundamental 1

Ensino Fundamental 2

Nao esta na escola
Religido

Catolica

Evangélica

Espirita

Outras

Nao sabe
Nacionalidade

Brasileiras
Naturalidade

Capital (Rio de Janeiro)

Outras cidades (Rio de Janeiro)

Outros estados
Cidade que reside

Capital (Rio de Janeiro)
Outras cidades (Rio de Janeiro)

Outros estados

24
16

10
19
15

[FOI S SIS
98]

17
23

44

25
17

23
20

54,5%
36,4%
9,1%

22,7%
43,2%
34,1%

9,1%

75,0%
9,1%
6,8%

38,6%
52,3%
2,3%
4,5%
2,3%

100%

56,8%
38,6%
4,5%

52,3%
45,5%
2,3%
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Fonte: Elaborada pela autora (2020).

Considerando as informagdes relacionadas aos pais, das 44 criancas avaliadas,

20(45,5%) possuiam pais casados e 13(29,5%) solteiros, por destes 30(68,2%) dos pais

exerciam profissoes de nivel médio e 22(50%) das maes se declararam como do lar. Em relacao

a renda familiar houve um predominio maior de familias que vivem com 1 saldrio minimo

17(38,6%), seguidas de familias que sobrevivem com uma renda entre 1 e 2 salarios minimos

16(36,4%). Considerando o grau de ajuda que as criancas recebem da familia 41(93,2%)

disseram que a familia ajuda bastante no enfretamento da doenca (Tabela 2).

Tabela 2: Dados relacionados ao estado civil dos pais, ocupagdo do pai ¢ da mae, renda familiar e o
quanto a familia tem ajudado no enfretamento da doenca da crianca submetida a escala AUQEI N= 44:

Categ?rlz}s/ N %
Variaveis
Estado civil dos pais
Solteiros 13 29,5%
Casados 20 45,5%
Separados 8 18.2%
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Divorciados 2 4,5%
Orfdo de pai e mae 1 2,3%
Ocupacio do pai
Desempregado 4 9,1%
Funcionéria publico 1 2,3%
Nivel superior (Ocupacio) 3 6,8%
Nivel médio (Ocupacgao) 30 68.,2%
N4o soube informar 6 13,6%
Ocupacio da mae
Desempregada 4 9,1%
Funciondria publica 1 2,3%
Nivel superior (Ocupacio) 3 6,8%
Nivel médio (Ocupacao) 14 31,8%
Do lar 22 50,0%
Renda familiar
<1 Salario 5 11,4%
1 Salario 17 38,6%
Entre 1 e 2 salarios 16 36,4%
Entre 2 e 3 salarios 3 6,8%
Entre 3 e 4 salarios 1 2,3%
> 4 salarios 2 4,5%
Ajuda da familia para a
crianca
Nada 0 0
Pouco 1 2,3%
Médio 2 4,5%
Bastante 41 93,2%

Fonte: Elaborada pela autora (2020).

Analisando os dados clinicos das criangas participantes do estudo foi possivel observar
que 13(29,5%) abriram matricula no instituto de referéncia no ano de 2019 e apenas 3(6,8%)
no ano de 2014. Houve um predominio maior de criangas com diagndsticos de astrocitoma
15(34,1%), seguidos de ependimoma 7(15,9) e meduloblastoma 6(13,6%). Em relacdo ao
estadiamento do tumor 23(52,3%) ndo foi encontrado essa informac¢do no seu prontudrio,
7(15,9%) foi considerado como tumor de estadiamento Grau IV (Tabela 3).

Em relagdo aos tratamentos anteriores 12(27,3%) realizaram a combinagao de cirurgia
com radioterapia e 11(25%) fizeram sé cirurgia. Das 44 criancas, 18(40,9%) estdo fazendo
quimioterapia como tratamento atual, 16(36,4%) estdo na fase de controle/acompanhamento
e 5(11,4%) como expectante, ou seja, aguardando as préximas etapas do tratamento (Tabela 3).

Das comorbidades analisadas, forma encontrados a presenca de sindrome genética em
5(11,4%) das criangas, dentre elas a neurofibromatose tipo 1 (NF1) em 3 (60%) e a esclerose

tuberosa (ET) em 2 (40%). O diagnoéstico de bronquite, angiomiolipoma e vitiligo apareceu em
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3 (6,8%) criangas; 2 (4,6%) com algum tipo de cardiopatia e apenas 1 (2,3%) possuia diabetes

insipidos, diagnéstico este que pode ter surgido devido o tratamento utilizado (Tabela 3).

Analisando as sequelas apresentadas pelos participantes da pesquisa, foi observado que

22(39,3%) ndo apresentaram nenhum tipo de sequela, nos outros 22 participantes foram

levantadas diversas sequelas, sejam elas causadas pelo tratamento ou pela propria doenca, tais

como: déficit visual 9(16,1%), déficit motor 7(12,5%), hemiparesia 5(8,9%), disartria 4(7,1%),

entre outras, lembrando que houve casos da mesma crianga apresentar mais de um tipo de

sequela (Tabela 3).

Tabela 3: Perfil clinico das criangas submetidas a escala AUQEIL segundo ano de matricula,
diagnostico, estadiamento do tumor, tratamento anterior, tratamento atual, hipertensdo, diabetes,
cardiopatias, sindrome genética, sequelas, local de coleta da pesquisa, N= 44:

Categ?rlails/ N° %
Variaveis
Ano de matricula
2014 3 6,8%
2015 5 11,4%
2016 6 13,6%
2017 9 20,5%
2018 8 18,2%
2019 13 29,5%
Diagnastico
Astrocitoma 15 34,1%
Craniofaringioma 2 4,5%
Ependimoma 7 15,9%
Ganglioma Desmopléasico Infantil 1 2,3%
Germinoma SNC supracelar 1 2,3%
Glioma de Baixo Grau 2 4,5%
Glioma de tronco 1 2,3%
Glioma de Vias Opticas 5 11,4%
Medulobastoma 6 13,6%
Pineoblastoma 2 4,5%
Tumor de Tronco Cerebral 1 2,3%
Tumor primario do SNC 1 2,3%
Estadiamento
Grau I 6 13,6%
Grau II 4 9,1%
Grau III 4 9,1%
Grau IV 7 15,9%
Sem informacao 23 52,3%
Tratamento Anterior
Cirurgia 11 25,0%
Quimioterapia 4 9,1%
Radioterapia 1 2,3%
Cirurgia + Quimioterapia 8 18,2%
Cirurgia + Radioterapia 12 27.,3%
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Cirurgia + QT + RXT 4 9,1%
QT + RXT 0 0,0%
Nenhum 4 9,1%
Tratamento Atual
Quimioterapia 18 40,9%
Radioterapia 3 6,8%
Quimioterapia e radioterapia 2 4,5%
Controle/ acompanhamento 16 36,4%
Expectante 5 11,4%
Hipertenso
Sim 0 0,0%
Nao 44 100,0%
Diabético
Sim 1 2,3%
Nao 43 97,7%
Cardiopatia/Coronariana
Sim 2 4,6%
Nao 42 95,4%
Sindrome Genética
Sim 5 11,4%
Nao 39 88,6%
Quais: Neurofibromatose (NF) e NF -3 60,0%
Esclerose Tuberosa (ET) ET-2 40,0%
Outras comorbidades
Sim 3 6,8%
Nao 41 93,2%
Quais: Bronquite,
angiomiolipoma e vitiligo
Sequelas®
Nao possui 22 39,3%
Baixa velocidade de crescimento 1 1,8%
Diminuig¢ao da audigao 1 1,8%
Disturbio comportamental € no
aprendizado 1 1,8%
Disartria 4 7,1%
Paralisia 1 1,8%
Paresia 3 5,4%
Plegia 1 1,8%
Hemiparesia 5 8,9%
Déficit visual 9 16,1%
Deficit motor 7 12,5%

Uso de dispositivo médico (TQT
e CNE) 1 1,8%
*Sequelas: Somando todos os tipos de sequelas, tem-se um total de 34, visto que tiveram algumas
criangas que possuiam mais de um tipo de sequela, por isso o N e % foram considerados um total de 56,
sendo 22 sem nenhum tipo de sequela.
Fonte: Elaborada pela autora (2020).
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Na tabela 4 ¢ possivel observar que a idade média e o desvio padrdo das 44 criangas que
compuseram a amostra foi de 8,68+1,98, o peso variou entre 18,1kg a 65kg, com média e desvio
padrao de 34,12+11,36 o que mostra uma ampla gama de valores aleatorios entre a amostra, ja
em relagdo a estatura os valores variaram entre 1,0m a 1,66m com média e desvio padrao de

1,32+0,15.

Tabela 4: Analise descritiva considerando idade, peso e altura.

Variavel Minimo Miaximo Mediana Média Desvio Padrao
Idade 6 12 9 8,68 1,98
Peso (kg) 18,1 65 31,5 34,12 11,36
Estatura (m) 1,00 1,66 1,30 1,32 0,15

Fonte: Elaborada pela autora (2020).

Apods a visualizagdo dos dados referentes ao perfil clinico e sociodemografico das
criangas avaliadas, o proximo passo foi a avaliagdo da QV das mesmas e para isto foi utilizado
a escala AUQEI que tem como ponto de corte 48 pontos, onde um resultado <48 ¢ considerado
como uma QV prejudicada ou comprometida e o valor >48 como uma QV boa ou satisfatoria.
Das 44 criancas que compuseram o estudo 33(75%) obtiveram uma pontuagdo >48 podendo
assim considerar como uma QV satisfatdria e 11(25%) pontuaram abaixo de 48 configurando

uma QV prejudicada, resultado este significativo (Grafico 1).

Grafico 1: Score global escala AUQEIL N = 44,
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Fonte: Elaborada pela autora (2020).

Aferindo a QV de acordo com o sexo e considerando o niumero de 22 criangas do sexo
masculino e 22 do sexo feminino tem-se que das 22 criangas do sexo masculino, 18(81,8%)

obtiveram uma pontua¢do >48 o que configura ter uma QV satisfatoria e apenas 4(18,2%) dos
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meninos relataram ter uma QV prejudicada. Em relagdo ao sexo feminino, houve um niimero
menor de meninas que consideraram ter uma QV satisfatéria 15(68,2%), comparando ao

nimero de meninos, 7(31,8%) pontuaram <48 tendo assim uma QV prejudicada (Grafico 2).

Grafico 2: Score global x Sexo masculino N = 22. Score global x Sexo feminino N-=22.

QYV x Sexo masculino QYV x Sexo feminino
20 18 (81,8%) 20 15 (68,2%)
15 15
10 10 7 (31,8%
5 4(182%) 5
0 0
(SCORE 2 48) (SCORE <48) (SCORE 2 48) (SCORE <48)

Fonte: Elaborada pela autora (2020).

Realizando a analise descritivas dos escore geral da escala AUQEI considerando o sexo,
foi possivel observar que a pontuagdo minima das respostas para o sexo masculino foi de 22 e
a maxima de 69, tendo como mediana 53 pontos, média 52,31 e desvio padrao de 8,91. Em
relagdo ao sexo feminino a pontuagao minima foi 33 e a maxima 60 pontos, mediana 50 pontos,
média 49,95 e desvio padrdo de 6,15, considerando o nivel de confiabilidade de 95% (Tabela

5).

Tabela 5: Analise descritiva considerando o sexo.

Variavel Minimo Miaximo Mediana Média Desvio Padrao
Sexo

Masculino 22 69 53 52,31 8,91

Feminino 33 60 50 49,95 6,15

Fonte: Elaborada pela autora (2020)

Ao analisar o instrumento e considerando o escore global da escala obteve-se uma
pontuacdo variando entre 22 e 69 pontos € média de 51,13 (£8,0). Em relacao aos dominios
verificou-se escores médios mais altos para fungdes, familia e lazer (M 10,55 e = 1,66; M 10,25
e+ 2,70; M 7,7 e = 1,31, respectivamente), entretanto, o fato de um dos participantes nao
responder todas as perguntas da escala pode ter influenciado nesse resultado, visto que 0 mesmo
ndo respondeu nenhuma das 5 questdes do dominio autonomia, considerando o nivel de

confiabilidade de 95% (Tabela 6).
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Os dominios fung¢des, familia e lazer foram os que tiveram avaliagdes mais positivas,
enquanto que o dominio autonomia teve a mais negativa (M 7,67; + 2,40). As demais questdes
que nao fazem parte de nenhum dos dominios, mas que tem valor significativo em relagao a

avaliacdo da qualidade de vida teve como M 15,02 e £ 2,55, como mostra a tabela 6.

Tabela 6: Distribui¢do da pontuacdo geral e por dominio de acordo com o0 AUQEIL

Variavel Minimo Maximo Margem Mediana  Média Desvlo

Padrao
Qualidade de vida 22 69 0-78 52,5 51,13 8,00
Autonomia* 4 13 0-15 7 7,67 2,40
Lazer* 2 9 0-9 8 7,72 1,31
Fungodes 7 15 0-15 10 10,55 1,66
Familia* 1 15 0-15 11 10,25 2,70
Demais questoes™ 9 19 0-24 15,5 15,02 2,55

*Obs.: O participante 19 ndo respondeu nenhuma das 5 questdes do dominio autonomia, 2 referente ao
dominio lazer, 1 referente ao dominio familia e 4 das demais questdes.
Fonte: Elaborada pela autora (2020).

Avaliando o perfil de resposta obtida e considerando a soma total para cada questao da
escala AUQEI observa uma satisfagio elevada para os itens referentes a aniversario (122), férias
(117), a mesa (110), esporte (105), fotografia (105). Da mesma maneira, os itens, com os mais
baixos “scores”, sdo os concernentes a hospitalizacdo (25) e a estar longe da familia (36)
(Gréfico 3).

Um dos participantes da pesquisa ndo conseguiu concluir a escala aplicada, pois durante
uma das perguntas 0 mesmo se emocionou € ndo quis dar continuidade com a entrevista. Logo,

foi oferecido o atendimento da psicologia do servigo, porém o mesmo e o seu familiar disseram

ndo ser necessario.

Grafico 3: Pontos obtidos em cada questdo respondida N=44
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Fonte: Elaborada pela autora (2020).
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Como mencionado na metodologia deste estudo as questdes da escala foram
categorizadas e separadas por dominios sendo eles: autonomia (questdes 15, 17, 19, 23 e 24),
lazer (questdes 11, 21 e 25), fungdo (questdes 1, 2, 4, 5 e 8) e familia (questdes 3, 10, 13, 16 ¢
18). Asperguntas 6,7,9, 12, 14, 17, 20, 22 e 26 nao foram incluidas entre os quatro dominios,
entretanto, elas tém relevancia individual, pois representam areas separadas. Considerando o
somatorio de todas as questdes de cada dominio obteve-se como resultado o que mostra o

grafico 4.

Grafico 4: Pontos obtidos considerando cada dominio e demais questdes que compde a escala AUQEI
paraum N =44,
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Fonte: Elaborada pela autora (2020).

Considerando o somatorio dos dominios para um N de 44 criancas e variagdo dos
dominios de 0 a 15 para autonomia, fungdo e familia e de 0 a 9 para o dominio lazer, tem-se os

somatorios e valores percentuais mostrados na tabela 7 abaixo.

Tabela 7: Somatério dos dominios e valores percentuais encontrados para um N=44.

Dominio Minimo Maximo Somatorio %
Autonomia 0 660 331 50,15
Lazer 0 396 340 85,85
Funcao 0 660 465 70,45
Familia 0 660 451 68,33

Fonte: Elaborada pela autora (2020).

O coeficiente de correlacdo de Pearson (c) estd limitado por —1 e +1 e quanto mais
proximo o coeficiente estiver de —1 ou +1, mais forte € a correlagdo entre as variaveis, quando

¢ = 0 significa nenhuma relagdo ou rela¢do nula entre as variaveis, quando os valores do
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coeficiente estiver entre 0 ¢ 0,5 ou 0 e -0,5 ¢ considerado uma correlagdo fraca negativa ou fraca
positiva, e quando esse varia de 0,5 a 1,0 ou de -0,5 a -1,0 significa que a relagdo entre as
variaveis ¢ moderada ou forte, que pode ser forte negativa e forte positiva. Entretanto, se o “c”
for forte, ndo quer dizer necessariamente que existe uma relacdo entre as variaveis, pois pode
haver coincidéncias e por isso € necessario um estudo mais aprofundado de modo a considerar
outros fatores (BERTOLO, L.A, 2010)

A partir dos 4 fatores que compde a escala (autonomia, lazer, fungdes e familia),
obteve-se correlagdo positiva entre os dominios autonomia e fungao, autonomia e familia, lazer
e familia e fun¢do e familia. Os dominios autonomia e lazer, lazer e funcao obtiveram correlagao

negativa. Os dominios mais correlacionados foram “autonomia” e “familia”, ao passo que os

menos correlacionados foram “lazer” e “funcdo” como mostra a tabela 8.

Tabela 8: Correlagdo de Pearson entre os dominios da escala AUQEI

Autonomia Lazer Funcao Familia
Autonomia 1 -0,0894422 0,36002218 0,38528599
Lazer -0,0894422 1 -0,03377 0,378487
Funcéo 0,36002218 -0,03377 1 0,350648
Familia 0,38528599 0,378487 0,350648 1

Fonte: Elaborada pela autora (2020).

A tabela 9 mostra a relagdo entre a idade e a QV das criangas participantes do estudo,
analisando-a observou-se que das 8 criangas com 6 anos de idade, 4 possuem uma boa QV e 4
uma QV prejudicada, das 7 criangas com 7 anos de idade, todas obtiveram pontuagdes >48,
configurando ter uma QV satisfatoria, das 3 criangas com 12 anos de idade, 2 tiveram pontuagao

<48, possuindo assim uma QV ruim ou prejudicada.

Tabela 9: Relacdo entre idade e QV para um N = 44,

Idade N QV boa (N/%) QYV prejudicada (N/%)
6 anos 8 4/50,0 4/50,0

7 anos 7 7/100,0 0/0

8 anos 6 5/ 83,3 1/16,7

9 anos 7 5/71,4 2/28.,6
10 anos 7 6/85,7 1/14,3
11 anos 4 3/75,0 1/25,0
12 anos 5 3/60.,0 2/40,0

Total 44 33 11

Fonte: Elaborada pela autora (2020).
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A tabela 10 mostra o coeficiente de correlacao de Pearson (c) entre a idade e a qualidade

de vida, sendo c= 0,023, ou seja, uma correlacdo fraca positiva entre as varidveis.

Tabela 10: Correlacdo de Pearson entre idade e QV.

IDADE ov
IDADE 1
QV 0,023285461 1

Fonte: Elaborada pela autora (2020).

Analisando os dados ¢ relacionando a renda familiar com a QV das criangas avaliadas
no estudo, foi possivel observar que 5 criangas possuem menos de 1 saldrio minimo como renda
familiar e dessas, 4 possuem uma QV boa. Das 17 criangas que tem apenas 1 salario minimo
como renda familiar 13 se consideraram como tendo uma QV satisfatéria € 4 como uma QV
prejudicada, 16 criangas que vivem com uma renda entre 1 a 2 salarios minimos, 11 pontuaram
>48 tendo assim uma QV boa ¢ 5 uma QV ruim. Das 6 criangas que vivem com uma renda
familiar acima de 2 salarios minimos, apenas 1 apresentou pontuagdo abaixo de 48, ou seja,

uma QV prejudicada (Tabela 11).

Tabela 11: Relagao entre renda familiar x Qualidade de Vida.

Renda Familiar N° QV boa (N/%) QV prejudicada (N/%)

<1 salario 5 4/80,0% 1/20,0%

1 salario 17 13/76,5% 4/23,5%

Entre 1 e 2 salarios 16 11/68,7% 5/31,3%

Entre 2 e 3 salarios 3 2/66,7% 1/33,3%
Entre 3 e 4 salarios 1 1/100% 0/0%
> que 4 salarios 2 2/100% 0/0%

Total 44 33 11

Fonte: Elaborada pela autora (2020).
A tabela 12 mostra a correlacdo entre a renda familiar e a QV, seu coeficiente de
correlagdo ¢ =-0,052, o que significa que a relagdo entre a renda familiar e a QV para a amostra

estudada ¢ fraca negativa, ou seja, uma correlacdo muito baixa pois seu valor é proximo a zero.

Tabela 12: Correla¢do de Pearson entre renda familiar e QV para um N= 44,

RENDA ov
RENDA 1
QV -0,052933115 1

Fonte: Elaborada pela autora (2020).
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Usando o mesmo recurso estatistico e avaliando o coeficiente de correlagdo entre as
variaveis ano de matricula e qualidade de vida obteve-se um c= 0,299, um resultado positivo,
porém ainda considerado uma correlacdo fraca (baixa) entre as variaveis. Em relacao as
variaveis estado civil dos pais e a qualidade de vida da crianga o resultado do coeficiente de
correlacdo foi c=-0,093, uma relagdo fraca negativa, ou seja, uma relacdo muito baixa, visto
que seu valor estd proximo a zero.

Considerando as varidveis tratamentos anteriores ¢ qualidade de vida o resultado do
coeficiente de correlagdo foi c=-0,265, um valor negativo, ou seja, uma relacao fraca negativa
entre as variaveis. O coeficiente de correlagdo das variaveis tratamento atual e qualidade de
vida foi ¢=0,194, um valor positivo, porém ainda considerado uma relagdo fraca positiva entre
as variaveis (Tabela 13).

Em relagdao ao tratamento atual foi feito dois tipos de correlagdo, a primeira foi
considerada todos os tipos de tratamento sendo realizado atualmente pelo paciente, ou seja, se
0 mesmo esta na fase de quimioterapia, radioterapia, cirurgia e assim por diante, entdo a
correlagdo foi entre o tipo de tratamento atual 1 e a qualidade de vida e o resultado obtido foi
um c= 0,194, uma relagdo positiva, porém ainda considerada uma relacao fraca entre as
variaveis.

A segunda correlagdo utilizada para o tratamento atual foi separando os participantes
em dois grupos, os que estao realizando algum tipo de tratamento e outro com os pacientes que
estdo no controle/acompanhamento da doenca. Logo a correlagdo foi feita entre as varidveis
tratamento atual 2 e a qualidade de vida e o coeficiente de correlagdo encontrado entre essas
variaveis foi de c= 0,090, o seja, resultado positivo entre as variaveis, porém uma relagdo muito

baixa, visto que seu valor ¢ proximo a zero (Tabela 13).

Tabela 13: Correlagdo de Pearson entre as varidveis: ano de matricula x QV; Estado civil dos pais x
QV; Tratamentos anteriores x QV; Tratamento Atual x QV.

Variavel oV
Ano da matricula 0,299656114
Estado Civil -0,093139862
Tratamentos anteriores -0,265052169
Tratamento atual 1 0,194733983
Tratamento atual 2 0,09067627

Fonte: Elaborada pela autora (2020).
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A tabela 14 traz a relacdo entre os tipos de tumores e a qualidade de vida das criangas

avaliadas na pesquisa. Analisando a tabela ¢ possivel perceber que o tipo de diagndstico ndo

interferiu na qualidade de vida das criangas, visto que boa parte das criangas dos diferentes tipos

de diagndsticos apresentaram uma QV satisfatoria.

E possivel observar que das 15 criangas com diagnostico de astrocitoma, 12(80%)

apresentam uma boa QV de acordo com a escala aplicada e 3(20%) uma QV prejudicada. Das

7 criangas com ependimoma, 6(86%) apresentam uma QV satisfatoria e apenas 1 uma QV ruim.

Dos pacientes com diagnostico de glioma de tronco (1) e germinoma do SNC supracelar (1),

ambos apresentaram uma QV prejudicada (Tabela 14).

Tabela 14: Relacao tipo de tumor ¢ Qualidade de Vida.

Tipo de tumor N° QV boa (N/%) QV prejudicada (N/%)
Astrocitoma 15 12/80 3/20
Ependimoma 7 6/86 1/14
Medulobastoma 6 4/67 2/33
Glioma de Vias Opticas 5 3/60 2/40
Germinoma SNC supracelar 1 0/0 1/100
Glioma de Baixo Grau 2 2/100 0/0
Glioma de tronco 1 0/0 1/100
Ganglioma Desmoplésico Infantil 1 1/100 0/0
Craniofaringioma 2 2/100 0/0
Pineoblastoma 2 1/50 1/50
Tumor de Tronco Cerebral 1 1/100 0/0
Tumor primario do SNC 1 1/100 0/0
Total 44 33 11

Fonte: Elaborada pela autora (2020).
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5~ DISCUSSAO

Diversos instrumentos tém sido desenvolvidos e validados para a realizacdo das
analises de qualidade de vida. A escala AUQE]I, utilizada no atual estudo, foi validada no Brasil
por Assumpgao e colaboradores no ano de 2000, escala essa que avalia a qualidade de vida da
crianca sadia ou com alguma enfermidade.

O estudo desenvolvido para validagdo da escala foi realizado com 353 criangas sadias
de uma escola publica, com idades entre 4 ¢ 12 anos, sendo 182 de sexo feminino e 171 do sexo
masculino, com escore geral obtido de 52,1 pontos e desvio padrdo de 6,27 (ASSUMPCAO Jr.
et al, 2000).

A atual pesquisa foi desenvolvida com criancas com diagnostico de tumor do SNC de
um hospital de referéncia em oncologia, obtendo como amostra 44 pacientes, sendo 22 do sexo
feminino e 22 do sexo masculino, apresentando como média do escore geral 51,13 pontos e
desvio padrdo de 8,0. Sendo assim, apesar da amostra estudada ser pequena estatisticamente,
mostrou-se fidedigna com o estudo de validagdo feito por Assumpcao.

Nao foram encontrados na literatura estudos sobre QV de criangas com tumor de SNC
usando a escala AUQEI no periodo da busca bibliografica. No entanto, este questionario foi
utilizado para avaliar a QV de criancas com Distrofia Muscular Congénita (DMC),
com HIV/AIDS, com doengas dermatoldgicas, portadoras de autismo de alto funcionamento,
com leucemia e com fibrose cistica. Todos esses estudos apresentaram como resultados uma
QV satisfatoria das criangas avaliadas (BERNAL, 2010; FERREIRA,2015; OLIVEIRA, 2013;
WEBER, 2012).

A andlise do instrumento AUQEI por dominios mostrou que as criangas sentiam maior
satisfacdo com tarefas relacionadas a lazer e fun¢do, corroborando com os resultados
encontrados no estudo desenvolvido por Rezende e colaboradores (2017) que avaliou a QV e
autopercepcao de satde de criangas com mau desempenho escolar. O estudo desenvolvido por
Silva et al (2017) com criangas autistas ¢ o estudo sobre avaliacdo da QV em criangas com
fibrose cistica, desenvolvida por Pfeifer (2009) obtiveram os mesmos resultados de satisfagao.
Dados como esses mostram que o tipo de doenca e o0 mau desempenho escolar ndo influenciou
nas questoes relacionadas ao lazer das criangas estudadas.

Em relagdo ao dominio considerado de menor satisfacdo pelas criancas avaliadas, o
estudo atual apresentou como resultado a autonomia, que traz questdes referentes a
independéncia, relacdo com os companheiros e avaliagdes escolares, o que corrobora com o0s

dados da literatura de outro estudo desenvolvido por Silva ef al (2017) que avaliou a QV de
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criangas que estdo no espectro do autismo. Entretanto, este resultado pode estar limitado devido
ao nao preenchimento completo da escala por um dos participantes.

O escore geral obtido foi 51,13 pontos, com desvio padrao de 8,0, nao havendo diferenga
estatistica significativa (p=0,33) entre a populacao masculina (52,31 & 8,91) e feminina (49,95
+ 6,97), podendo-se dizer que a amostra do sexo masculino apresentou escores mais elevados
para qualidade de vida, embora com maior variabilidade, com intervalo de confianca de 95%.
Resultado similar ao encontrado no estudo desenvolvido por Rezende e colaboradores (2017)
e outros estudo.

Os resultados da pesquisa apresentaram como melhor satisfagdo as respostas para as
questdes referente a aniversario (122), férias (117), a mesa (110), esporte (105) e fotografia
(105), resultado similar ao encontrado no estudo de validagdo da escala que obteve como
melhor pontuacao as questoes referentes aos mesmos itens. Em relagdo as questdes com menor
pontuacdo, destacaram-se as relacionadas a hospitalizagdo (25), a estar longe da familia (36),
ao que os amigos dizem (60), brincar sozinho (61) e remédios (66), corroborando assim com a
literatura que traz as questdes referentes a hospitalizagdo e a estar longe da familia com os mais
baixos “scores” (ASSUMPCAO Jr. et al, 2000).

Considerando as correlagdes entre os quatros dominios da escala, foi observado que os
dominios com maior correlacdo foram ‘“autonomia” e “familia”, ao passo que os menos
correlacionados foram “lazer” e “funcao”. Resultado este diferente do encontrado no estudo de
Assumpgao (2000) que trouxe como fatores mais correlacionados "fungdes" e familia, e os de
menor correlagdo “autonomia” e “lazer”. Importante ressaltar que o perfil das criangas era
diferente.

Os tipos neoplésicos mais encontrados na faixa etaria estudada foram os astrocitomas,
ependimomas, meduloblastomas e os gliomas de vias dpticas, o que corrobora com a literatura
que traz como os mais comuns os tumores de fossa posterior, tais como o meduloblastoma,
ependimoma e astrocitoma e da regido supratentorial o glioma de nervo Optico
(MELARAGNO; CAMARGO, 2013).

Dos pacientes avaliados, cinco possuiam algum tipo de sindrome genética, sendo trés
com neurofibromatose do tipo 1 e dois com esclerose tuberosa, apresentando como diagnostico
neoplésico o glioma de vias dpticas e astrocitoma, respectivamente. Compactuando assim com
a literatura que mostra a associagao da sindrome neurofibromatose do tipo 1 com os gliomas de
vias Opticas e a esclerose tuberosa com os astrocitomas subependimarios (INCA, 2018;

MELARAGNO; CAMARGO, 2013).
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Foi possivel observar nos resultados a presenca de uma crianga natural e residente de
outro estado do Brasil, entretanto, sempre que necessario o mesmo se desloca até¢ o Rio de
Janeiro, especificamente ao INCA, para realizagdo do seu tratamento. Situacdo essa que ¢
abordada pelos autores Sime; Shishido; Santos (2011) que aponta que a migracao da familia de
um estado para o outro, ¢ um fato observado em média de 40% a 50% dos casos de cancer na
crianga, principalmente quando a crianga recebe o diagndstico de tumor do SNC,
retinoblastoma, leucemia mieloides agudas e tumores dOsseos, isso porque, esses tipos de
neoplasia necessitam de um tratamento a ser realizado em centros de alta complexidade.

A maioria dos participantes da pesquisa tem como renda familiar até 2(dois) saldrios
minimos e em relagdo a ocupagdo da mae, observa-se que 50% das maes s3o do lar, o que nos
permite constatar neste estudo, o que a literatura traz como evidéncias, que o cancer de um filho
pode resultar na interrup¢ao de atividades diarias da familia, visto que muitas das vezes a mae
ou o pai deixam de trabalhar para cuidar do seu filho doente, causando um desajuste financeiro
(MUTTIL, PAULA; SOUTO, 2009; MONTEIRO et al, 2014). Entretanto, no trabalho realizado,
encontramos uma baixa correlacdo entre a renda familiar e a QV das criancas, assim como,
entre o estado civil e a QV das mesmas. Sendo assim, apesar de parecer um contrassenso, nesta
pesquisa nao ¢ possivel afirmar que a renda familiar influencie na QV das criangas € nem o
estado civil dos pais.

Foi observado que 22 dos pacientes (50%) da amostra apresentaram algum tipo de
sequelas decorrente do proprio cancer ou do seu tratamento em si. Das encontradas temos:
diminui¢do da audigdo, déficit motor e visual, distirbio comportamental, paralisia, paresia,
entre outras, além do uso de alguns dispositivos médicos (TQT e CNE). Essas sequelas trazem
impactos importantes na vida da crianga, visto que as limitacdes impostas pela doenca,
interferem significativamente na QV da crianga por modificar sua vida social ao impedir a
realizacdo de atividades do seu cotidiano, como: ir a escola, brincar, correr, entre outras. Assim
como, provocam sentimentos € emocdes frente a ameaga do desconhecido (RIBEIRO;
CASTRO, 2007).

Além disso, sabe-se que as alteracdes e as limitagdes ndo se restringem apenas a crianga,
mas também toda a sua familia, visto que o diagnéstico e o tratamento do cancer desencadeiam
uma série de transformagdes e desestruturacdes em virtude da interrupcao da rotina decorrente
das hospitalizagdes e da realizagdo de inimeros exames invasivos € dolorosos, bem como dos
diversos sintomas causados pelo tratamento (RIBEIRO; CASTRO, 2007).

Foi evidenciado que a pergunta 2 e 4 da referida escala, que abordam respectivamente

a questdo “a noite, quando vocé se deita” e “a noite, ao dormir”, diante de sua semelhante
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causou duvidas deixando as criangas confusas para responder o que também foi percebido nas
questdes 16 e 19 que abordam “quando o seu pai ou a sua mae falam de vocé” e “quando os
amigos falam de vocé”, todas as criangas se questionavam em relagao ao que era dito pelos pais
e pelos os amigos, visto que as falas de ambos poderiam mudar a sua resposta.

Considerando as correlagdes de Pearson feitas para as variaveis idade, renda familiar,
ano de matricula, estado civil dos pais, tratamento anterior e tratamento atual com o escore geral
da qualidade de vida dada pela escala AUQEI, foi possivel observar que seus resultados
mostraram uma correlagdo fraca entre as variaveis, tendo em alguns uma correlagdo fraca
negativa, como por exemplo, o estado civil dos pais e os tratamentos anteriores. Entretanto isso
ndo descarta que haja correlacdo entre as varidveis, visto que quanto maior a amostra, maior a

probabilidade da ocorréncia.
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6- CONCLUSAO

O diagnostico de cancer em uma crianga ¢ cercado de angustias, dor, sofrimento,
incertezas e inimeras mudangas. Um momento bastante delicado tanto para a crianca, quanto
para seus familiares. Considerando essas questdes levantadas e defini¢cdes de qualidade de vida,
principalmente na clientela pediatrica € preciso estar atento a diferentes aspectos para que possa
oferecer um suporte maior ao paciente, pois sua recuperacao vai muito além do quesito
biologico. Estar inserido em um ambiente familiar saudavel, o qual lhe proporcionara bem-
estar, reflete diretamente no tratamento, sendo um dos fatores positivos para a melhora da
qualidade de vida da crianga oncolégica.

Ter uma qualidade de vida satisfatéria € fundamental a continuidade do tratamento e da
luta pela vida, uma vez que o cancer ¢ uma doenga ameagadora da vida, influenciando o bem-
estar fisico e emocional de todos os envolvidos, crianga e seus familiares que precisam ser
fortalecidos.

O papel da equipe interdisciplinar ¢ entdo fundamental, em estar atento as fragilidades
de cada crianca e sua familia, para viabilizar suporte adequado e qualificado que trate além do
adoecimento bioldgico, mas também das esferas que circundam este adoecer, com flexibilidade,
atencao, conhecimento, empatia e respeito as necessidades das criancas e suas familias.

O presente estudou atingiu seus objetivos em discutir a qualidade de vida das criangas
com tumores de sistema nervoso central em tratamento e controle do cancer, reforcando a
eficacia da aplicagdo da escala AUQEI validada por Assumpgao.

O instrumento elaborado para conhecer o perfil clinico e sociodemografico das criancas
com tumores do SNC submetidas a tratamento e acompanhamento oncologico, trouxe
informagdes relevantes que permitiram reconhecer aspectos importantes que podem ser
acompanhados pela equipe interdisciplinar, servindo de auxilio para adesdo ao itinerario
terapéutico proposto, ja que elucidam aspectos sécio, econdmicos, culturais essenciais para que
haja o entendimento da funcionalidade familiar, tdo cruciais na continuidade do cuidado a
crianga oncoldgica.

Esta pesquisa também descontruiu alguns paradigmas, de que diante da localizagao
tumoral, por ser em areas consideradas delicadas e nobres, bem como, suas abordagens de
tratamento, que podem trazer sequelas fisicas, psiquicas e emocionais, pudéssemos partindo de
uma hipotese de encontrarmos criancas que nado tivessem qualidade de vida. Porém, o estudo

constatou que 75% das criangas tem uma QV satisfatoria.
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Pensando na perspectiva de satisfagcdo por parte das criangas avaliadas, esperava-se que
a questao “Quando vocé vai a uma consulta médica” obtivesse um somatdrio baixo, visto que
¢ normal as criangas sentirem medo de ambiente hospitalar. Entretanto, foi observado uma
pontuacgdo consideravel (84 pontos), pois a maioria das criangas relacionava a ida ao médico
como uma oportunidade de ver os amigos e brincar na brinquedoteca do hospital. Um dado
positivo que mostra como este centro de referéncia procura adequar o tratamento, muita das
vezes, desgastante para crianga e sua familia, com momentos de prazer, com atividades ludicas
e humanizadas, que fazem a crianga conviver em um momento dificil da sua vida em um
ambiente agradavel, diante de todo um contexto.

A prevaléncia neste estudo com relagdo a qualidade de vida das criangas com tumores
de sistema nervoso central ¢ maior no sexo masculino, os tipos neoplasicos mais encontrados
foram astrocitomoas, ependimomas, meduloblastomas e os gliomas de vias Opticas associado
também a neurofibromatose do tipo 1. Foi possivel evidenciar como maiores sequelas o déficit
visual e motor, hemiparesia e disartria. Mesmo com uma renda familiar de dois salarios
minimos e com a maior parte das maes sendo do lar, os participantes desta pesquisa possuem
satisfatoria qualidade de vida

A pesquisa apresentou algumas limitagdes como um paciente que ndo conseguiu
terminar de responder a escala AUQEI de forma completa, o que podemos considerar como um
fator limitante nas analises dos dados, visto que questdes referentes ao dominio autonomia nao
foram respondidas podendo assim dizer que seu resultado poderia ter sido diferente ou nao.

Também houve limitagdo nas questdes referentes a lazer, como “em momentos de
brincadeira”, “quando vocé pratica algum esporte”, pois, como mencionado, muitas criangas
apresentam algum tipo de sequela que a impede de realizar atividades como correr, brincar,
bem como ir & escola. Por isso, muitas ficaram na diivida em como responder essas perguntas.

Por ter sido realizado em um unico centro de referéncia, a amostra total de participantes
foi pequena, porém significativa, acompanhar as falas dessas criangas foi extremamente
desafiador, e de grande aprendizado. Com os achados deste estudo, pretendeu-se contribuir para
o planejamento de a¢des de satide para essa clientela e sua familia, com cuidado especializado,
humano e de qualidade que possa proporcionar qualidade de vida e um melhor prognostico para
esses individuos.

Este estudo permitiu trazer reflexdes quanto a importancia dos profissionais pela busca
constante da parceria entre paciente, cuidador e equipe de satde, tendo em vista a contribuigdo
dessa alianga para enfrentar o tratamento oncolodgico com aderéncia ao tratamento e melhora

na qualidade de vida.
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APENDICES

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS COM TUMORES DO SISTEMA NERVOSO
CENTRAL (SNC) EM TRATAMENTO E CONTROLE ONCOLOGICO

A crianca a qual o (a) Sr. (a) € responsavel estd sendo convidada como voluntaria, a
participar da pesquisa Qualidade de vida em criancas com tumores do sistema nervoso
central (SNC) em tratamento e controle oncolégico sob a responsabilidade da pesquisadora
Fernanda Alves de Macedo Costa, a qual pretende conhecer o perfil sociodemografico, analisar
e discutir sobre a qualidade de vida das criangas com tumores do SNC submetidas a tratamento
oncolégico no Hospital do Cancer I (INCA).

Para que vocé possa decidir se quer que seu filho ou a crianga a qual vocé ¢é responsavel
participe ou nao da pesquisa, € preciso conhecer os beneficios, os riscos e as consequéncias pela
sua participagao.

Este documento ¢ chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e tem esse
nome porque vocé sé deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e entendido este
documento. Leia as informagdes com atencao e converse com o pesquisador responsavel e com
a equipe da pesquisa sobre quaisquer diividas que vocé tenha. Caso haja alguma palavra ou
frase que vocé ndo entenda, converse com a pessoa responsavel por obter este consentimento,
para maiores esclarecimentos. Converse com os seus familiares, amigos e com a equipe médica
antes de tomar uma decisdo. Se voce tiver duvidas depois de ler estas informacgdes, entre em
contato com o pesquisador responsavel.

Ap6s receber todas as informagdes, e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé podera

fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA
A pesquisa tem como objetivo analisar e discutir sobre a qualidade de vida de criancas
com tumores do SNC submetidas a tratamento oncoldgico no Hospital do Cancer I (INCA),

além de conhecer o perfil sociodemografico dessas criangas.

BENEFICIOS
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A crianga a qual o(a) Sr.(a) ¢ responsavel ndo serd remunerada por sua participagdo e
também ndo terd nenhum custo em participar dessa pesquisa.

O beneficio principal da participacao da crianga a qual o(a) Sr. (a) ¢ responsavel ¢
possibilitar que no futuro, com os resultados alcangados com esta pesquisa, os cuidados na

assisténcia para esse tipo de cancer beneficiem outros pacientes.

RISCOS

Caso durante a participacao do estudo a crianga a qual o Sr. € responsavel apresente
algum desconforto emocional mesmo com o cuidado da pesquisadora principal em oferecer um
ambiente calmo e tranquilo como a brinquedoteca, a sala de acolhimento e a sala de classe
escolar, bem como o proprio leito do paciente, deixando a crianga a vontade para responder as
questdes da pesquisa, se houver necessidade contactaremos o servico de psicologia hospitalar

ja ciente do estudo.

CONFIDENCIALIDADE

Se a crianga a qual o(a) Sr. (a) é responsavel optar por participar desta pesquisa, as
informagdes sobre a sua saude e seus dados pessoais serdo mantidas de maneira confidencial e
sigilosa. Seus dados somente serdo utilizados depois de anonimizados (ou seja, sem sua
identificagdo). Apenas os pesquisadores autorizados terdo acesso aos dados individuais,
resultados de exames e testes bem como as informagdes do seu registro médico. Mesmo que
estes dados sejam utilizados para propositos de divulgagdo e/ou publicagdo cientifica, sua

identidade permanecera em segredo.

BASES DA PARTICIPACAO

A participag¢do da crianca a qual o(a) Sr. (a) € responsavel € voluntaria e a recusa em
autorizar a sua participagdo ndo acarretard quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos
quais a crianca tem direito, ou mudanga no seu tratamento e acompanhamento médico nesta
instituicao. Vocé podera retirar seu consentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo.
Em caso de vocé decidir interromper a participacdo da crianga na pesquisa, a equipe de
pesquisadores devera ser comunicada e nao havera utilizacdo das informagdes coletadas da

crianga a qual o(a) Sr. (a) € responsavel.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS
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A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
lhe explicou claramente o conteido destas informagdes e se colocou a disposi¢do para
responder as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas. Vocé tera garantia de acesso, em
qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive
para tomar conhecimento dos resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para o(a)
Fernanda Alves de Macedo Costa no telefone (21) 96975-2960 de segunda-feira a sexta-feira
das 08:00 hs as 17:00hs. Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
do INCA, que esta formado por profissionais de diferentes areas, que revisam os projetos de
pesquisa que envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranga e o bem-estar de
todos as pessoas que se voluntariam a participar destes. Se tiver perguntas sobre seus direitos
como participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o CEP do INCA na Rua do
Resende N°128, Sala 203, de segunda a sexta de 9:00 a 17:00 hs, nos telefones (21) 3207-4550
ou 3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficard com vocé e

outra sera arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informagdes acima e entendi o propdsito da solicitagdo de permissdo para o uso
das informagdes contidas no registro médico da crianga a qual eu sou responsavel. Tive a
oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas.

Ficaram claros para mim quais os procedimentos a serem realizados, riscos € a garantia
de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que a participagdo da crianga a qual eu sou responsavel € isenta de
despesas e que tenho garantia do acesso aos dados e de esclarecer minhas duvidas a qualquer
tempo.

Entendo que o nome da crianga ndo serd publicado e toda tentativa sera feita para
assegurar o seu anonimato.

Concordo voluntariamente que a crianca a qual sou responsavel participe desta pesquisa
e poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem
penalidade ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que a crianga possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para que a crianga a qual

eu sou responsavel participe nesta pesquisa.
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/]

Nome e Assinatura do participante Data

/]

Nome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Data

Imparcial
(quando pertinente)

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa ao paciente indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo. Declaro
que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste paciente

para a participacao desta pesquisa.

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtengdo do Termo Data
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APENDICE B —- TERMO DE ASSENTIMENTO DO MENOR

TERMO DE ASSENTIMENTO
(Participantes de 6 a 12 anos)
QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS COM TUMORES DO SISTEMA NERVOSO
CENTRAL (SNC) EM TRATAMENTO E CONTROLE ONCOLOGICO

NOME DO PARTICIPANTE:

Pesquisador responsavel: Fernanda Alves de Macedo Costa

Por que este estudo esta sendo feito?
Para que os profissionais de saide possam conhecer um pouco sobre vocé e sobre outras

criangas que também estdo recebendo tratamento nesse hospital.

O que eu terei que fazer?
Vocé terd que responder algumas perguntas que a pesquisadora vai te fazer, para isso,

vocé tera as imagens abaixo que vao te ajudar nas respostas.

1- Infeliz 0 - Muito infeliz

Participar do estudo pode me causar alguma coisa ruim?

Vocé pode se sentir incomodado em responder alguma questdo que a pesquisadora ira
te fazer, voc€ também pode ficar triste ou envergonhado em falar da sua vida pessoal ou da sua
familia, podemos parar imediatamente com as perguntas caso seja o seu desejo € posso garantir

que ndo causa dor fisica.

Participar do estudo pode me ajudar?
Sim, por que conhecendo melhor como vocé desempenha as suas atividades no dia a dia
vai permitir que a equipe de satide possa desenhar melhor o cuidado para vocé e outras criangas

com a mesma doenga.
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Eu preciso participar deste estudo? E posso sair se quiser?

Ninguém vai te forcar a participar deste estudo e vocé pode sair quando quiser.

Se eu ndo entender ou quiser perguntar alguma coisa do estudo para alguém ou se ndo
estiver me sentindo bem: Vocé e a sua familia tém o direito de perguntar o que quiser e pode
conversar com a Pesquisadora Fernanda Alves de Macedo Costa a qualquer momento através

do telefone (21) 96975-2960.

Se vocé preferir falar com alguém que ndo esteja diretamente relacionado ao estudo,
vocé pode entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto Nacional
de Cancer — CEP-INCA, pelo(s) telefone(s) (21) 3207-4550 / (21) 3207-4556 ou no enderego
Rua do Rezende 128, sala 203, Centro, Rio de Janeiro/RJ 20231-092 das 9h00 as 17h00, de

segunda a sexta-feira, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.

Lembre-se, participar deste estudo ¢ uma escolha sua. Mesmo que inicie a participagao
no estudo, vocé podera parar mais tarde, se quiser. E s6 informar seus pais ou a pesquisadora.
E ndo precisa se preocupar, pois caso vocé decida interromper sua participagdo na pesquisa,

seus dados ndo serdo utilizados.

Assentimento

Ao assinar este termo eu concordo que:

O estudo me foi explicado e todas as minhas perguntas foram respondidas.
Eu posso agora e no futuro fazer quaisquer perguntas sobre este estudo.

Eu concordo com a minha participagao.
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Nome do Participante

Data:  / /

Assinatura do Participante

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao
paciente indicado acima e para a pessoa autorizada a consentir pelo mesmo (pai, mae e/ou
responsavel legal). Declaro que obtive de forma apropriada e voluntéria o Consentimento Livre
e Esclarecido da pessoa autorizada a consentir pelo mesmo e posteriormente, o Assentimento

deste paciente para a participagao desta pesquisa.

Nome do Responsavel pela obtengao do Termo

Data: / /

Assinatura do Responsavel pela obtengdo do Termo
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APENDICE C- FORMULARIO DE COLETA DE DADOS —-CARACTERISTICAS
CLINICAS E SOCIODEMOGRAFICAS.

FORMULARIO CLINICO E SOCIODEMOGRAFICO

1. Identificagao: Data:
2. Diagnéstico:
3. Estadiamento do tumor:
4. Tratamentos anteriores:
5. Tratamento atual:
6. Data de inicio do tratamento atual:
7. Data de internagao
8. Idade:
9. Peso (kg): Altura (m):
10. Nacionalidade:
11. Naturalidade:
12. Cidade de residéncia:
13. UF — Residéncia:
14. Estado civil dos pais:
15. Ocupagao dos pais ou responsaveis:
16. Mora com quantas pessoas? Quem sao:
Sexo:
17. 1- Feminino; 2- Masculino
Cor da pele:
18. 1- Branca; 2- Parda; 3- Amarela; 4- Negra
Escolaridade:
19. 1- Analfabeto; 2- Sabe ler e escrever; 3- Ensino fundamental incompleto
Religido:
20. 1- Catolica; 2- Evangélica; 3- Espirita; 4- Outras:
Renda Familiar (salario minimo — R$ 998,00):
1- <1 salario; 2- 1 salario; 3- Entre 1 e 2 salarios; 4- Entre 2 e 3 salarios; 5- Entre 3 e 4 salarios; 6-
21. > que 4 salarios
Quanto a sua familia tem ajudado vocé a enfrentar a doenga?
22. 1- Nada; 2- Pouco; 3- Médio; 4- Bastante
23. Tempo de internagao:
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COMORBIDADES
Hipertensao:

24. 1- Néo; 2- Sim; 99- Nao sabe informar
Diabetes:

25. 1- Nao; 2- Sim; 99- Nao sabe informar
Cardiopatia / Coronariana:

26. 1- Néo; 2- Sim; 99- Nao sabe informar
Sindrome Genética:

27. 1- Nao; 2- Sim; 99- Nao sabe informar

28. Outras (comorbidades) DESCREVER

29. Sequelas: Quais:
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ANEXOS
ANEXO A - ESCALA DE ,QUALIDADE DE VI]?A DA CRIANCA
(AUTOQUESTIONNAIRE QUALITE DE VIE ENFANT IMAGE, AUQEI)
ke
frn
3« Muito feliz 2- Feliz 1 - Infeliz 0 - Muito infeliz

Algumas vezes vocé esta muito triste? Diga por qué:

Algumas vezes vocé esta triste? Diga por qué:

Algumas vezes vocé esta muito feliz? Diga por qué:

Algumas vezes vocé esta feliz? Diga por qué:

Diga como voceé se sentes:

Muito
infeliz

Infeliz

Feliz

Muito
feliz

1. A mesa, junto com a sua familia.

2. A noite, quando vocé se deitas

3. Se vocé tem irmaos, quando brincas com eles.

4. A noite, ao dormir.

5. Na sala de aula.

6. Quando vé uma fotografia sua

7. Em momentos de brincadeira, durante p recreio escolar

8. Quando vocé vai a uma consulta médica.

9. Quando praticas um esporte.

10. Quando pensas em seu pai.

11. No dia do seu aniversario.

12. Quando vocé faz a li¢ao de casa.

13. Quando vocé pensa na sua mae.

14. Quando vocé fica internado no hospital.

15. Quando vocé brinca sozinho(a).
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16. Quando o seu pai ou a sua mae falam de vocé

17. Quando vocé dorme fora de casa.

18. Quando alguém te pede que mostre alguma coisa que vocé
sabe fazer.

19. Quando os amigos falam de vocé.

20. Quando vocé toma os remédios.

21. Durante as férias.

22. Quando pensas em quando for grande.

23. Quando vocé esta longe de sua familia.

24. Quando vocé recebe as notas da escola.

25. Quando vocé esta com os seus avos.

26. Quando vocg assiste televisao.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADODS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA NAS CRIANCAS COM TUMORES DE SISTEMA NERVOSO
CENTRAL {SNC) EM TRATAMENTO ONCOLOGICO

Pesquisador: FERMNANDA ALVES DE MACEDO COSTA

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 13516519.6.0000.5274

Instituigio Proponente: Instituto Nacional de Cancer! INCAS RJ

Patrocinador Principal: Financiamento Praprio

DADOS DO PARECER

Hiamero do Parecer: 3.522.232

Apresentagio do Projeto:
- Projefo de Pesquisa Aprovado pelo Parecer Consubstanciado do CEP-IMCA de nimero 3.427 980, datado

de 01 de Julho de 2019.

- A presente Emenda trata da seguinte solicitagdc, com sua justificativa (arguive
"EMENDA_PRCOJETO.docx"): Em virtude da dificuldade que tivemos durante a etapa de coleta de dados do
projeto em tela solicitamos mudangas em alguns quesitos do projeto, visto que ndo foi possivel nesse tempo
de coleta encontrar nenhum paciente com diagnostico de tumor de SMNC que se enguadrassem nog criténios
de inclusdo da pesquisa e que estivessem intemado no momento da coleta.

Sendo assim, solicitamos alteragdes nos seguintes itens: Participantes da Pesquisa Critérios de Incluséo:

* Criangas com diagnostice confirmade de tumor de SHNC;

* Com abertura de matricula no instituto no periodo de 2015 a 2018;

* Qe estejam na faixa etaria de 6 a 12 anos de idads;

+ Qe estejam realizando algum tratamento oncoldgico (quimicterapia, radioterapia, cirurgia) ou estejam em
acompanhamento no instituto de referéncia;

* Que estejam com a comunicacio e a cognigo preservadas.

Critérios de Exclusdo:

Enderego:  RIA DO RESEMDE. 125 - SALA 24

Baimro: CENTRO CEP: 20231082
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRD
Telefone:  (21)3207-4550 Fax: (21)3207-4556 E-mail: cep@inca.govbr
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- Serdo excluidas as criangas deliberadas como Fora de Possibilidade Curativa Atual (FRFCA) & aguelas que
ndo atenderem aos critérios de inclusdo ctados acima.

Local da pesquisa:

& coleta de dados ocomera na enfermaria de pediatria, na unidade de quimicterapia infantil & radioterapia,

além do ambulatorio de atendimento pediatrico do hospital de referéncia em tratamento oncologico situado
na cidade do Rio de Janeino.

Coleta de dados:

Os dados serdo coletados entre os meses de julhe a setembro de 2018 durante o tratamento cncologico ou

durante o acompanhamento ambulatorial dos pacientes que se enquadrarem nos critérios de inclusao,

realizando também a analise do prontudario para obtengdc de maicres informagdes do perfil
sociodemeografico. Pesteriormente, entraremoas em contato com esses pacientes e responsaveis e
informaremas do que se trata a pesquisa, seus objetivos, o carater voluntario de parficipagso, o sigilo das
informagdes & a forma de responder a escala que sera usada.

Objetivo da Pesquisa:

- A presente Emenda trata da seguinte EDIicilagﬁu, com sua justificativa (arquive
"EMEMDA_PROJETO. docx").

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

- & presente Emenda trata da seguinte solicitagdo, com sua justificativa (arquivo
"EMENDA_PROJETO.docx").

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

- A presente Emenda trata da seguinte solicitagdo, com sua justificativa (arquive
"EMEMDA_PROJETO.docx").

Consideragoes sobre os Termos de apresentagiao obrigataria:

- A presente Emenda trata da seguinte solicitagdo, com sua justificativa (arquive
"EMENDA_PROJETO.docx").

Recomendagoes:

Mio se aplica.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Mio se aplica

Consideragoes Finais a critéric do CEP:

Diantz do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Macional de Céncer (CEP-INCA), de

Enderego: RUA DO RESEMDE, 128 - SALA 2

Baimra: CENTRO CEP: 20.231-002
UF: RJ Municipio: RIO DE JAMEIRD
Telefone: (213207 4550 Fax: (21)X207-4556 E-mail: cep@inca.govbr
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acordo com as atribuig-:':uEE definidas na Remlugiu CMN3 N? 466/2012 & na Norma Operacional CHS N°

001/2013 manifesta-se pela aprmragﬁcu da Emenda ao projeto de pesquisa proposto.

Ressalto ofa) pesquisadon(a) responsavel devera apresentar relatdrics semestrais a respeito do seu estudo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Argquivo Postagem Austor Situagdo
Informagdes Basicas| PE_INFORMACCES_BASICAS 141790 19/08/2018 Aceito
do Projeto € Ei.pdf 174752
Clutros EMEMNDA_PROJETO docx 19/08/2018 |FERMANDA ALVES | Aceito

17:42:07 |DE MACEDO
Projeto Detalhado ! | QUALIDADE_DE_VIDA_NAS CRIANC | 19/08/2019 |FERMAMDA ALVES | Aceito
Brochura AS COM_TUMORES DE_SISTEMA_M| 17:37:18 |DEMACEDO
Investigadaor ERVOSO_CENTRAL_EM_TRATAMEMN COSTA
TO ONCOLOGICO .docx
TCLE ! Termos de | TCLE para_o_responsavel docx 27106872018 |FERMANDA ALVES | Aceilo
Assentimento | 21:34:22  |DE MACEDO
Justificativa de COSTA
Auséncia
Clutros RESPOSTA_AQ_PARECER 3384331.d[ 27/08/2018 |FERMAMDA ALVES | Aceito
ocH 21:05:56 [DEMACEDO
Clutros Email_AUTORIZACAD ESCALA ALQE 270872018 |FERMANDA ALVES | Aceito
|pdf 21:04:056 [DE MACEDO
TCLE /! Temmos de  (TALE 8 a_12 anos.docx 27/08/2019 |FERMAMDA ALVES | Aceito
Aszentimento | 21:03:16 |DEMACEDO
Justificativa de COSTA
Auséncia
Clutros FORMULARIO_SUBMISSAC_INCA pdf [ 27/08/20159 |FERMAMDA ALVES | Aceito
21:01:40 [DE MACEDO
Clutros DECLARACAD_SOBRE_DESPESAS_R 10V05/2018 |FERMAMDA ALVES | Aceito
EFERENTES_A_TRATAMENTOS_E O 21:08:22 |DE MACEDO
U PROCEDIMENTOS. doc COSTA
Clutros DECLARACAD_DE_RECRUTAMENTO [ 10V05/20159 |FERMAMDA ALVES | Aceito
_DE_PACIEMTES_E_OBTEWCAOQ TCL| 21:08:30 |DEMACEDO
E doe COSTA
Clutros DECLARACAD_DE_PUBLICACAD _DO|( 10V05/2018 |FERMAMDA ALVES | Aceito
3 RESULTADOS doc 210751 [DE MACEDO
Clutros DECLARACAD_SOBRE_SUSPEMSAD | 10V05/20159 |FERMAMDA ALVES | Aceito
QU EMCERRAMENTO DO ESTUDD] 210545 |DE MACEDO
Clutros DECLARACAOD_DE_PRIVACIDADE_E_[ 10V05/2018 |FERMAMDA ALVES | Aceito
COMFIDENCIALIDADE dox 21:01:66 [DEMACEDO
Declaragio de Termos_de_compromisso_do_pesguisa | 10/05/2018 |FERMAMNDA ALVES | Aceito
Pesguisadores dor.doc 21:00:53 |DE MACEDO
Enderego: FIUA DO RESENDE, 128 - SALA 204
Baimro: CENTRO CEP: 20231082
UF: R Municipio: RIO DE JANEIRD
Telefone: (2132074550 Fax: (21)3207-4556 E-mail: cep@inca gov be
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QT

Qutros Formulario_Sociodemografico. pdf 02/05/2019 |FERMAMNDA ALVES Aceito
14:44:35 |DE MACEDO

Qutros Escala_AUQEIl pdf 09/05/2019 |FERMANDA ALVES | Aceito
14:43:56  |DE MACEDCO

Orgamento Orcamento. pdf 09/05/2019 |FERMNAMDA ALVES | Aceito
14:33:56  |DE MACEDO

Declaragdo de Declaracao_de_infraestrutura_e_respon | 0%05/2019 |FERMNANDA ALVES Aceito

Instituigdo e sabilizacao. pdf 14:27:04 |[DE MACEDO

Infraestrutura COSTA

Cronograma Cronograma.pdf 02/05/2019 |FERMAMNDA ALVES Aceito
14:23:30 |DE MACEDO

Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 09/05/2019 |FERMANDA ALVES | Aceito
14:23:01  |DE MACEDO

Situagdo do Parecer:

Aprovado

MNecessita Apreciagio da CONEP:

Mao

RIO DE JANEIRO, 21 de Agosto de 2019
Assinado por:
Carlos Henrique Debenedito Silva
(Coordenador(a))

Enderego: RUA DO RESEMDE. 128 - SALA 204

Baimro: CENTRO CEF: 20.231-092

UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRD

Telefone: (2132074550 Fax: (21)3207-4556 E-mail: cepi@inca.gov.br
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ANEXO C - E-MAIL DE AUTORIZACAO PARA UTILIZACAO DA ESCALA AUQEI

17/06/2019 Email — Fermanda Macedo — Outlook

RE: Autorizacdo de uso Escala AUQEI

cassiterides@bol.com.br

Ter, 26/03/2019 11:19

Para: Fernanda Macedo <fernanda_macedo17@hotmail.com:>

Sem nenhum problema.

Pode utiliza-la. Gostaria somente que me contasse os resultados de seu estudo.
abracgos e boa sorte

Francisco

De: "Fernanda Macedo™ <fernanda_macedo17@hotmail.com>
Enwviada: 2019,/03/25 22:2(:48

Para: cassiterides@bol.com.lbr

Aszsunto: Autonzagdo de uso Escala AUCQEI

Prezado Dr. Francisco, boa noite!

Meu nome & Fernanda, sou enfermeira formada pela Universidade Federal da Bahia, e atualmente estou
como residente em Oncologia do Instituto Macional de Cancer.

Estou escrevendo um projeto sobre Gualidade de Vida em criangas com tumores de sistema nervoso
central em tratamento oncologico e para avaliar a gqualidade de vida eu gostaria de usar a

escala Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (ALQEI) gue foi validada pelo senhor e colaboradores
de acordos com o artigo

ESCALA DE AVALIAGEG DE QUALIDADE DE VIDA (AUGQEI - AUTOQUESTIONMAIRE QUALITE DE VIE
EMFAMNT IMAGEJ Validade e confiabilidade de uma escala para qualidade de vida em criangas de 4 a 12
anos , no anc de 2000,

Gostaria de solicitar autorizagio para fazer o uso da mesma, pois sera de grande relevancia para o
andamento e realizagdo do meu projeto. Caso precise de algum documento especifico, favor informar gue irei
encaminhar o mais breve possivel.

Se possivel, gostaria de entender melhor como foi feito a andlise estatistica e fatorial do estudo.
Fico no aguardo da respostal
Saudagdes,

Fermanda Alves de Macedo Costa

Enfermeira Graduada pela Universidade Federal da Bahia
Pés-graduada em Enfermagem do Trabalho -FMU
Residente em Oncologia pelo Instituto Macional de Cincer
Celular: (21) 96975-2960



