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RESUMO

Rodrigues KES.Avaliacdo da qualidade de vida dos adolescentes em
tratamento oncologico no Hospital das Clinicas dativersidade Federal de Minas
Gerais. Belo Horizonte; 2011. [Tese de Doutorado — Facwddde Medicina da
Universidade Federal de Minas Gerais]

Poucos estudos tém sido realizados durante o pedi®dratamento de criancas
e adolescentes com cancer para avaliar sua ir@eciar sobre a qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS). Os objetivos desse@lestram avaliar a QVRS dos
adolescentes em tratamento oncoldgico no Hosp#al dlinicas da Universidade
Federal de Minas Gerais no periodo de outubro @ 20julho de 2010, avaliar a
correlacdo entre pacientes, pais e médicos naagdalida QVRS desses pacientes e
comparar os escores de QVRS dos pacientes, de oaamoh varidveis sécio-
demograficas (género, idade e situacdo socioecaadraidiagnostico. Foi utilizado o
Health Utilities Index(HUI), um instrumento genérico para avaliacdo daR@\VOs 45
pacientes incluidos no estudo, seu responsavel ue ns&dico responderam ao
questionario em dois momentos distintos: um més apfiagnéstico da doenca e inicio
do tratamento (T1) e apds quatro meses do inicimadamento para os pacientes com
diagndstico de tumor solido e seis meses paramsmias com diagnostico de leucemia
ou linfoma (T2). Foram utilizados testes ndo-pataods para a comparagdo entre 0s
escores de QVRS nos dois momentos do estudo e fieot de correlacdo de
Spearman para a comparacao dos escores obtidegrdciente, seu responsavel e seu
meédico. A idade mediana dos pacientes ao diagodkiicde 14 anos. As neoplasias
mais frequentes foram as leucemias agudas (40%)liefomas (26,7%). Quarenta e
quatro pacientes foram submetidos a quimioterauikada ou combinada com cirurgia
e/ou radioterapia. Na avaliagdo das trés categdeagarticipantes, a dor foi o Unico
atributo com melhora significativa de T1 para T2&oN houve associacao
estatisticamente significativa dos escores de Q&8 variaveis sécio-demograficas
(género, idade e renda familiar, escolaridade ddader e niumero de residentes no
domicilio), com o tipo de neoplasia ou com a mat¥ale de tratamento. Constatou-se
uma correlacdo alta entre os escores globais deSQplRdos a partir do paciente e de
seu cuidador no T1 e no T2. O estado geral de stmigaciente foi considerado como

excelente ou muito bom pela maioria dos pacientesloe seus cuidadores,



independentemente do momento do estudo. Na maiasiaezes os médicos avaliaram
o estado geral de saude dos seus pacientes comowmgular no T1 e muito bom ou
bom no T2. Houve uma alta correlacdo das avaliadéesstado geral de saude do
paciente entre este e seu cuidador no T1, masma@.rEm concluséo: 1) a avaliacao
da QVRS de adolescentes em tratamento oncoldgicstrono que a maioria dos
pacientes, cuidadores e médicos considerou queehomv comprometimento da
mesma, mas que também houve melhora ao longo gmiéna dor foi o atributo mais
referido na avaliacdo da QVRS e houve melhora quanthparados os dois momentos
da avaliagcédo; 3) a correlacdo dos escores glomiQVRS entre pacientes e seus
cuidadores foi alta, tanto em T1 como T2; 4) hotereléncia dos médicos em atribuir

escores globais de QVRS inferiores aqueles dersvdds proprios pacientes.



ABSTRACT

Rodrigues KESQuality of life measurement in adolescents during ancer
treatment at Hospital das Clinicas of the Federal biversity of Minas Gerais. Belo
Horizonte; 2011. [Tese de Doutorado - Federal Usitieof Minas Gerais]

Few studies have been performed during childrend adolescents’ cancer
treatment to evaluate its interference on healtated quality of life (HRQL). The
purposes of this study were to evaluate the adetescHRQL during cancer treatment
at the Hospital das Clinicas of the Federal Unitersf Minas Gerais from October
2007 to July 2010, the correlation of the HRQL ssoamong patients, family and
doctors, and the correlation of HRQL scores withialodemographic characteristics
(age, gender and socioeconomic status) and typeeoplasia. A generic HRQL
instrument was utilized, the Health Utilities Ind@3Ul). Forty-five patients and their
respective family and doctor were asked to answerquestionnaire one month after
diagnosis and beginning of treatment (T1) and floen or six months later for patients
with solid tumors or with leukemia/lymphoma, regpesy (T2). Nonparametric tests
were used to compare T1 and T2 scores; Spearma@fctent was used to test score
correlation derived from patients, their familiesd physicians. Patients’ median age
was 14 years. Acute leukemia (40%) and lymphoma7@a%b were the most frequent
diagnosis. Forty-four patients received only chdramdpy as treatment and the others a
combination of chemo and surgery and/or radiother&gn patients’, families’ and
doctors’ evaluation pain scores significantly desed from T1 to T2. There was no
statistical association of HRQL scores with sod@mnographic characteristics (gender,
age, family income, schooling of family members,number of people at patient’s
home), type of neoplasia or treatment modalitiedidh correlation between patients
and family’ HRQL scores was observed both at T1 B2dThe majority of the patients
and their families evaluated the children’s gendrdlth status as excellent or very
good in both moments of the study. In general dsctwaluated their patients’ general
health status at T1 as good or fair and very goodomd at T2. Correlation of the
general health scores between patients and thmilida was high at T1, but not so high
at T2. In conclusion: 1) most patients, their fag@siland doctors reported a HRQL

reduction during the initial phase of treatmentt HRQL was better later on; 2) pain



was the most frequent troublesome attribute redetoein the study, but scores were
significantly better from T1 to T2; 3) patients afaahilies’ HRQL scores were highly
correlated; 4) doctors’ evaluation tended to unsterete HRQL of their patients.
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INTRODUCAO




1 INTRODUCAO

A cada ano, uma em cada 7.000 criancas menores5dands recebe o
diagnostico de cancer nos Estados Unidos. A médialade casos novos € de 14,9
casos por 100.000 menores de 20 anos. A probatelida diagndstico de cancer de um
individuo antes de alcancar a vida adulta € dexapemlamente 1 a cada 333 mulheres
e 1 a cada 330 homens (GURNEY e BONDY, 2006).

No Brasil, dados de registros de cancer de basealgmpnal apontam uma
incidéncia anual mediana de 154,3 casos novos flediarnde habitantes menores de 20
anos (DE CAMARGO et al., 2009).

Em paises desenvolvidos o cancer constitui a prdmeausa de morte por
doenca entre 0 e 14 anos de idade (GURNEY e BONID®6). No Brasil, o cancer
também se estabeleceu como a primeira causa de pwrdoenca na faixa etaria entre
1 e 19 anos (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2008).

Nas décadas de 1960 e 1970 a maioria das criangasliagnéstico de cancer
falecia. Na era atual, cerca de 75% delas sol@gvipor no minimo 5 anos (SMITH e
RIES, 2002). Um dos fatores para esse avanco fdesenvolvimento de novos
protocolos terapéuticos intensivos, multidisciplesae cooperativos entre centros de
exceléncia em oncologia pediatrica, levando ao maianais rapido acumulo de
informagcBes e experiéncias com significAncia esitedi (VARNI et al.,, 1998;
JANKOVIC et al., 1999; GREEN, 2002).

As mudancas no perfil epidemiolégico das doencamfdacia e adolescéncia
criaram a necessidade de novas formas de avalthagioesultados, que reflitam uma
abordagem mais holistica para o reconhecimento mejmalos indesejaveis efeitos
colaterais associados a muitos tratamentos. A ddgnpara essas medidas também
reflete uma visdo contemporanea sobre a relacde erdnte e corpo, e reconhece a
ligacao critica entre a saude fisica e a psicotO(NGEL, 1986).

Embora os progressos no cuidado médico e cirungisoltem no aumento da
sobrevida desses jovens, esses resultados podem a&sociados a disfungbes

organicas, problemas emocionais ou dificuldadeaptendizagem (NEWACHECK e



HALFON, 1998). A mortalidade ndo é mais o pontafiapropriado quando se esta
considerando a eficicia de uma intervencdo meBIGER e MORSE, 2001).

No sentido mais amplo do cuidado da crianca e daleadente, ha dois
desfechos que interessam aos profissionais de :salttpantidade” de vida e a
“qualidade” de vida (QV). Seguindo esse pensamento, todossudtados em saude
devem ser avaliados levando em consideracdo a @\o&s decisdes clinicas quanto a
conducao de pesquisas s6 deveriam ser realizadi@snente com o desenvolvimento
de boas medidas de avaliacdo da QV (EISER e MOREH,).

Dependendo do tipo especifico de céancer, o tratameompreenderd uma
combinag&o de quimioterapia, radioterapia e/ougiauPor serem tratamentos bastante
complexos e agressivos, ha grande potencial de roongpimento da QV desses
pacientes.

Entre os problemas agudos podem ser citados naeisgaritos, dor e estresse
resultantes de procedimentos médicos, imunoss@mressiséncia escolar, perda de
cabelos e outras alteracdes da imagem corporalpr@sdemas tardios podem ser
infertilidade, obesidade, déficit de crescimentardopatia e neoplasias secundarias,
entre outros. Entre os problemas psicoldgicos eropsicolégicos podem haver
dificuldade de aprendizado, insuficiéncia escoldisturbios de comportamento e
depresséo.

Para a crianca ou o adolescente com cancer a Q& ggdcomprometida pela
dor causada pela doenca e/ou pelo tratamentofgdelade energia para desempenhar
suas atividades diarias ou pelo medo acerca dfuseo (EISER et al., 2005).

A maioria dos ensaios clinicos inclui escalas ddiagdo de eventos adversos.
Um evento adverso € definido como qualquer sintaimal ou doenca (incluindo um
achado laboratorial anormal), temporariamente #&doca um tratamento ou a um
procedimento médico (NATIONAL INSTITUTES OF HEALTE009). Embora estas
escalas tenham poder de interromper 0 uso de uenntdatado protocolo terapéutico,
droga ou dose, a partir do pressuposto de queasadtersos de graus acentuados séo
inaceitaveis, ou mesmo, incompativeis com a vid& mcluem a avaliacdo da
qualidade de vida relacionada a saude (QVRS).

Os instrumentos para a avaliagdo da QVRS tém sitigados com muita
frequéncia em Oncologia Pediatrica para avaliagdpatientes sobreviventes de cancer
apos o tratamento. Entretanto, a aplicacdo demstsumentos para a avaliacdo da
QVRS de pacientes em tratamento € limitada atéraento (NATHAN et al., 2004).



O Servico de Hematologia e Oncologia do Hospitad @dinicas (HC) da
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) é éfeia estadual no tratamento das
neoplasias malignas da infancia. A Hematologia &gda iniciou seu funcionamento
em 1981 e a Oncologia Pediatrica em 2004. Comszicnento do Servico e admisséo
de casos cada vez mais complexos e graves, quendemaratamentos agressivos, €
preciso conhecer o grau de comprometimento da daadi de vida dos pacientes
durante o tratamento, o que podera auxiliar a érenoa equilibrio do delicado balanco

entre o tratamento agressivo que almeja a curaseeseitos adversos.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 Qualidade de Vida

Em 1947 a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) inie® discussbes sobre
QV ao definir saude ndo somente como a ausénc@oeeca, mas também como o
bem-estar fisico, mental e social (WHO, 1947).

Karnofsky, em 1949, foi um dos pioneiros a intraduzma escala para
avaliacdo da QV dos pacientes, enfatizando o faao@nto fisico e o desempenho
(SPITZER, 198Y.

Existem varias abordagens que tentam conceituafN@\abordagem filoséfica,
envolve algum grau de conflito, sendo a superagdalesafios e o lidar com as
adversidades (LINDSTROM e KOHLER, 1991).

A abordagem econdmica utiliza indicadores como atideade infantil,
expectativa de vida e taxas de alfabetizacdo panaakacio do indice de QV Fisica
(Physical Quality of Life IndgXNUSSBAUM, 1986).

A abordagem socioldgica enfatiza os aspectos soei@mbientais da QV que
estariam ligados aos nossos relacionamentos e sa mgsdo do quanto somos
apreciados pelos outroBambém ressalta natureza subjetiva da experiéncia individual
e a interdependéncia entre QV e experiéncia cUidfS8ER e MORSE, 2001).

A observacdo individual é o foco da abordagem p&joca, na qual um
individuo com uma boa QV é aquele que tem uma éeaatoestima, € capaz de tomar
decisdes, € ativo, feliz e realizado. Tal concleit@ ao pressuposto de que quanto mais
o individuo se sente perto de alcancar seus obgetimelhor é sua QV (EISER e
MORSE, 2001).

Do ponto de vista psicométrico de Bullinger e Rav8reberer (1995 apud
JENNEY, 1998), a definicdo de QV €& multidimensionahvolvendo componentes
fisicos, mentais, sociais, emocionais e comportéamendo bem-estar e da

funcionalidade.



bY

Embora ndo haja consenso quanto a definicdo de IGAV,consideravel
concordancia entre os pesquisadores com relacdguemas de suas caracteristicas
(WHO, 1995):

12 — E subjetiva e esta relacionada com aspectgstivals como a
disponibilidade de bens materiais e aspectos subgetcomo a satisfacdo com esses
bens. Dessa forma, deve ser avaliada sob a pevspeld individuo, sempre que

possivel.

22 — E mutidimensional, incluindo as seguintes dsfes universais, ou seja,
comuns a diversas culturas: fisica (percep¢do doviduo do seu estado fisico),
psicologica (percepcdo do individuo do seu estaoignitvo e afetivo) e social
(percepcado do individuo sobre o papel dos relaoi@méos interpessoais e sociais na
sua vida). A OMS inclui ainda a dimensao espiritgale € a percepc¢ao do individuo
sobre o significado da vida ou mesmo as crencasegtraturam e qualificam suas

experiéncias.

32 — Inclui a percepcdo do individuo sobre dimess@esitivas (como

mobilidade e contentamento) e negativas (como dipem de medicacdes e fadiga).

Assim, a OMS define qualidade de vida como “a geg@e do individuo de sua
posicdo na vida dentro do contexto cultural e dderes do sistema em que ele vive e
em relacdo as suas metas, expectativas, padréseresses” (WHO, 1995). E um
conceito amplo, multidimensional, incorporando nun@acomplexa varios dominios: a
saude fisica, o estado psicologico, o nivel degaddéncia, os relacionamentos sociais,
as crencas individuais e suas relagbes com a éssBnambiente no qual o individuo

esta inserido.

Segundo Giesler (2000) e Hicks e colaboradores3(20® dominio fisico se
refere a uma disfuncao fisiolégica atual e incasntomas e efeitos colaterais (fadiga,
nauseas ou dor), bem como o sofrimento psicolggicauma disfuncdo psicologica. O
dominio funcional diz respeito & habilidade de emidas atividades do dia a dia, das
mais simples como tomar banho, vestir-se e alimagtaa tarefas relacionadas ao
trabalho e a familia. O dominio emocional contengdanteresses da saude mental e

inclui depressdo, ansiedade e humor. O dominioakaefere-se a quantidade e
qualidade dos relacionamentos interpessoais cogoarsi familia (figura 1).
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Fonte: Adaptado de Hicks et al., 2003.

Figura 1. Constituicdo multidimensional da Qualidade de Vida

Cada dominio pode ser desmembrado em subdomimigsapnesma alteracao
pode afetar a QV do paciente de diferentes fornreagld a sobreposi¢do de dominios,
por exemplo, o dominio fisico que inclui dor e adegorto bem como, energia e fadiga.

2.2 Qualidade de vida Relacionada a Saude (QVRS)

O conceito de QVRS surgiu a partir da construcaeateito de QV, com o
objetivo de enfatizar os dominios diretamente refexlos a salude do individuo sob a
influéncia dos programas de assisténcia a saudeGDETA et al., 2005). Para a
maioria dos autores, trata-se do impacto da saudie @oenca na QV do individuo
(JENNEY, 1998; EISER e MORSE, 2001).

Segundo Seid e colaboradores (2000), uma avalegé@mgente deve incluir no

minimo trés dominios principais: fisico, mental aeial. Entre os instrumentos que



incluem esses aspectos, 0s sintomas especificdpatga e aqueles relacionados ao
tratamento passam a constituir dominios adiciod@mbém em grupos especificos de
doencas, alguns aspectos da funcionalidade sadizedfass, como a performance
escolar entre as criangas com cancer.

Estado funcional e estado de saude sédo termosefragnente confundidos com
QVRS. Entretanto, referem-se apenas ao funcionanfisito dentro do amplo espectro
da construcdo da QVRS que inclui também dimens8&®gsociais como o estado
emocional, social e a produtividade, bem como astoacfes a elas relacionadas.

Estado funcional é definido como a capacidade divithuo de executar as
atividades normais da vida diaria que sdo essenpmia satisfazer as necessidades
basicas, cumprir funcbes rotineiras e manter a esaid bem-estar (WILSON e
CLEARY, 1995).

Estado de saude é um conceito mais amplo, reftetindivel de saldde ou de
doenca de um individuo, levando em conta a presdecdisfuncdo biolégica ou
psicolégica, sintomas e incapacidade funcional.alona das avaliaces inclui algumas
dimensdes principais como funcéo fisica, senti@&a(y audicdo, paladar), autocuidado
e destreza, cognicdo, dor e desconforto e saudei@mabe psicoldgica. Alguns autores
argumentam que a avaliacdo do estado de sauddadmauir também a avaliacdo da
interacdo social, da resiliéncia e da vulnerakileddWILSON e CLEARY, 1995;
STARFIELD, 1974 apud EISER e MORSE, 2001; SARFIE€DRILEY, 1998 apud
EISER e MORSE, 2001).

2.3 QVRS em Pediatria

A avaliacdo da qualidade de vida (QV) passou alsdanteresse cientifico por
volta dos anos 1960. Em 1966 passou a ser umgoc@elolndex Medicuse uma
década apos, a avaliacdo QVRS dos pacientes atluitasi-se bem estabelecida sendo
incluida rotineiramente em varios ensaios clini®ERGNER, 1989; FLANAGAN,
1982).

Entretanto, o interesse pela QV das criancas gfiusna década de 1980 com a

mudanca do perfil epidemiolégico das doencas dangih. O avanco das pesquisas
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médicas modificou a énfase do cuidado médico dgndstico e tratamento de doencas
infecciosas para a prevencéao e controle de corglgydaicas.

A avaliacdo mais formal da QV da crianca iniciourseoncologia pediatrica e
na terapia intensiva neonatal. A primeira tentatieanedir a QV é creditada a Lansky e
colaboradores (1985; 1987), cujos instrumentos daliagdo muito simples,
respondidos pelo médico ou pelos pais, continuamsnaté hoje.

Medidas abrangentes da QV sdo de potencial valoa padistingdo entre
diferentes tratamentos quando ndo ha implicacbes pasobrevida e ainda ha a
possibilidade de complicagBes de longo prazo. At§iweé se a criangca submetida a um
tratamento terd& uma melhor QV que uma crianca stitbane outro. Pode ser
importante avaliar os diferentes aspectos do demenap fisico, assim como, se a
familia acha mais facil participar de um tratameotode outro (EISER e MORSE,
2001).

Os tratamentos de doencgas cronicas podem afeggamente a QV das criancas
pela necessidade de comparecer ao hospital patanasitas ou para realizacdo de
procedimentos dolorosos. Além disso, pode havétosfendiretos da doenca ou do seu
tratamento sobre a aparéncia fisica e a imageno@rEm longo prazo, condi¢cdes
como fibrose cistica, doenca renal e cancer podsar @ssociadas a complicacdes
cardiacas, endocrinologicas e de fertilidade, eatigas (HAWKINS e STEVENS,
1996).

O tratamento também pode fazer a crianga sentiaisgada, ter comportamento
apético ou agressivo e comprometer o aprendizad geescolar. As criangas podem
experimentar limitacdes das habilidades fisicasoasequentemente, serem incapazes
de participar das atividades do dia-a-dia. E diffuiedizer a forma como elas
responderdo a essas adversidades. Uma crianca&uar oode se recusar a sair de
casa até que seu cabelo tenha crescido novamaqtegreo outra pode impressionar a
todos com sua determinacdo em continuar a vida demawstume (EISER e MORSE,
2001).

Tanto as criangcas quanto suas maes experimentam sigmificativo
comprometimento da QV nos meses que se seguenagmodtico do cancer. Embora o
uso de antieméticos, cateteres de longa permanéraialgésicos e outros
procedimentos reduzam o sofrimento, ainda ha nquioser feito para melhorar a QV
durante o tratamento (EISER et al., 2005).
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A avaliagdo da QVRS também pode ser utilizada eosmente, tanto nas
decisbes acerca do uso racional dos recursos &maacquanto em momentos dificeis,
como na situacao de refratariedade da doenca, qualvéz possa ser mais apropriado
decidir pela interrupcdo do tratamento se essgeestausando uma piora da QV do
paciente.

Os questionérios de autoavaliacdo sdo a prinojpald de avaliacdo da QVRS.
Entretanto, o seu uso em pediatria pode ser pogiddi por dificuldades de
interpretacdo e de visdo dos eventos em longo p@zparte das criancas.

Quando os pacientes encontram-se impedidos decipartido processo de
avaliacdo da QVRS, a avaliacao por terceipsexy-repor) pode ser essencial. Mas ha
que se considerar que essa avaliacdo esta swedstrasse dos pais (MEESKE et al.,
2004).

2.4 Instrumentos para a avaliacdo da QVRS em Pediatria

Com a necessidade da abordagem multidimensior@Mdanuitos instrumentos
para avaliagdo da QV tém sido desenvolvidos, tiddsze validados para as mais
diversas linguas e culturas. Dessa forma um ingintonde medida da QVRS deve ser

multidimensional e coerente com as proposicoesM8 O/ARNI et al., 2002).

A qualidade de vida em pediatria pode ser formatenewaliada por meio de
instrumentos que devem apresentar como caraatassssenciais (MULHERN et al.,
1989):

12 — Deve abordar o funcionamento fisico, o desahgpeescolar ou
ocupacional, o ajustamento social e a autosatisfaca

22 — Ser sensivel aos problemas funcionais maisig®mias criancas portadoras

de doencas cronicas;
32 — Ser confiavel e validado;
43 — Ser reprodutivel e de facil compreensao;
52 — Valer-se das informacdes dos cuidadores;

62 — Ser corrigido para a idade;
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72 — Ser adequado para detectar desempenho acimédibs
82 — Permitir estimativa confiavel do funcionamemt®& marbido;
92 — Permitir a realizacédo da auto-avaliagéo.

Lindstrém (1994) define que o modelo mais adeqyeda a avaliacdo da QV é
aguele cujo instrumento abrange as quatro esferagdd: a esfera global (sociedade e
macro ambiente), esfera externa (condigcbes sociGeticas), esfera pessoal
(condicdes fisicas, mentais e espirituais) e a&safierpessoal (apoio social).

Os instrumentos de avaliacdo da QVRS podem sesifttaslos como genéricos,
doenca-especificos ou modulares. Os instrumentoériges permitem comparacdes
entre grupos diferentes de criangas; como criaogascancer e criangas saudaveis. Os
resultados podem ser generalizaveis, mas podenava@ar sintomas especificos das
criancas com cancer e, também, ndo conseguir datarimtervencdes especificas para
este grupo. Entre os instrumentos genéricos est&@hildl Health Questionnaire
(CHQ), Health Utilities Index(HUI Mark 2 e 3), Comprehensive Health Status
Classification System for Pre-school ChildréBHSCS-PS) e dAutoquestionnaire
Qualité de Vie Enfant Imag@UQEI) (LANDGRAF et al., 1996; MANIFICAT et al.,
1997; FEENY et al., 1998 e SAIGAL et al., 2000 afildAS et al., 2006).

Em contraste, os questionarios especificos paradeteaminada doenca podem
proporcionar uma melhor avaliacdo dos sintomascéspes, porém pode ser dificlil
uma comparacdo entre 0s grupos saudavel e doeRRA{SGERS, 2002).0s
instrumentos especificos incluemMiami Pediatric Quality of Life Questionaire o
Pediatric Oncology Quality of Life Scal@OQOLS), desenvolvidos para uso em
criancas com cancer (ARMSTRONG et al., 1999).

Ja o instrumento modular combina os dois elementmsguestionario padréo
geneérico, aplicavel para todo o grupo, associadona@dulos especificos desenhados
para avaliar topicos relevantes para um subgrupgadintes. O instrumento modular
mais comumente utilizado éRediatric Quality of Life InventorfPedsQL) (VARNI et
al., 2002).

O AUQEI é um instrumento baseado no ponto de dataatisfacdo da crianca,
visualizado a partir de quatro figuras que sdoa@adas a diversos dominios da vida,
através de 26 questdes que exploram relacfes damsili sociais, atividades, saude,
funcdes corporais e separacdo. Foi traduzido dadui para o portugués brasileiro em

2000 com um grupo de criancas de 4 a 12 anos, olégic da zona sul de Sdo Paulo
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(ASSUMPCAO et al., 2000). Em 2003 foi aplicado em grupo de criancas de 4 a 13
anos com diagnostico de leucemia e artrite reumhatidivenil no Instituto da Crianca
em S&o Paulo (KUCZYNSKI et al., 2003).

O HUI consiste numa “familia” de instrumentos delea¢do da QVRS. Foi
elaborado, aplicado e validado pelo grupo de Epidlegia e Bioestatistica diic
Master Universitf FURLONG et al., 2001). O HUI3 e o HUI2 apresentsistemas de
classificacéo do estado de saude complementamessgntom fundamentos conceituais
comuns e sistemas de escore funcional distintasdalios através de um questionario
anico com 15 itens que levam em torno de 10 minptra serem respondidos. Em
2005 foi traduzido e validado no Brasil com um grufe@ sobreviventes de cancer na
infancia, para aplicacdo ndo s6 com o paciente,tamabém com @roxy ou terceiro
avaliador (SHIMODA et al., 2005).

O PedsQL foi um instrumento desenvolvido por Varoplaboradores (1999) e,
embora a idéia inicial fosse avaliar a QV de cr@@ncom cancer, esta hoje disponivel
sob a forma de um instrumento genérico que avalidominios fisico, mental e social
da saude e ao qual podem ser acrescentados mathaoga-especificos (cancer,
diabetes, fibrose cistica, etc). Esse instrumaitomdduzido e validado para o portugués
brasileiro por Scarpelli e colaboradores (2008) cdaptaram e avaliaram as
propriedades psicométricas do PedsQLCGaficer Modulee do PedsQEamily Impact
(SCARPELLI et al., 2008a e SCARPELLI et al., 2008b)

2.5 Avaliacbes da QVRS em Oncologia Pediatrica

Por muito tempo as estatisticas de sobrevida fa@mideradas o padrdo-ouro
para a avaliacdo dos resultados dos tratamenta®eatecas cronicas. Em decorréncia
dos avancos dos cuidados médicos, a quantidadebdevgla deixou de ser o objetivo
final, passando a ser importante estabelecer cptaimento realmente fard o paciente
sentir-se melhor. Os avancos mais dramaticos geonrena oncologia pediatrica
(HAWKINS e STEVENS, 1996).

A avaliacdo da QVRS tem sido amplamente utilizadaoncologia pediatrica

para avaliacdo da QV dos sobreviventes em longmopf@ seu uso como instrumento
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para avaliagdo de resultados terapéuticos ainddon@acorporado de forma rotineira
aos ensaios clinicos.

Durante a avaliacdo da eficacia do tratamento roédic importante o
reconhecimento de que os indicadores tradicionaisfuthicionalidade médica nem
sempre refletem a opinido do paciente sobre suaripréalude. Entdo, o impacto da
medicina moderna ndo esta limitado a alteragcbes miimero finito de parametros
fisicos, mas deve ser considerado em relacdo alQbalgda crianca. Pesquisas com
criancas saudaveis sugerem que a partir dos nam& dm idade elas sdo capazes de
considerar as consequéncias do tratamento médaomecer um consentimento valido
(WEITHORN e CAMPBELL, 1982).

O National Cancer Institute oPediatric Oncology Grougoram pioneiros no
interesse pela relacdo entre a intensidade dormteat® e seu impacto sobre a QV ao
apoiarem ensaios clinicos com objetivo de presesvestado funcional dos pacientes
sobreviventes. Um exemplo é o estudo randomizadbzae€lo com pacientes com
diagndstico de meduloblastoma que tentava redudose de radioterapia no cranio e
neuroeixo a fim de reduzir as sequelas neurocegsitda radioterapia sem afetar a
sobrevida (MULHERN et al., 1989).

Em 1998, Theunissen e colaboradores em um estuaivendo 1105 criangas
holandesas, com idade entre oito e 11 anos, oltaarvgue as criancas relataram pior
QVRS que seus pais no que dizia respeito as quesidieas, funcdes motoras,
autonomia e cognicdo. Os escores relativos asag@al feitas pelas criancas foram
menos extremos que 0s escores de seus pais. Qospdrs foram muito pessimistas
na avaliacdo da QVRS de seus filhos, estes afimayae ndo estavam “tdo mal”.
Quando os pais foram muito otimistas, os filhosvaram que ndo estavam “tdo bem”.

Outro exemplo da aplicacdo de avaliagdo da QVR$aientes com cancer € o
estudo de Russell e colaboradores (2006), no gaautores observaram uma boa
correlacdo na avaliagdo da QVRS entre pacienteégtgeds com cancer e seus pais,
provando que a avaliacdo por terceiros pode Senagueles casos em que a crianca é
muito jovem ou esta muito doente para respondesipoesma.

Uma avaliagdo da QVRS realizada pelos cuidadoregidecas com leucemia
linféide aguda (LLA) que se encontravam no terceiés de tratamento mostrou que o
diagndstico e o periodo inicial de tratamento danga “caem” como um grande fardo

sobre a crianca e sua familia (EISER et al., 2005)
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Por sua vez, pesquisadores indonésios demonstrprara avaliacdo da QVRS
de criangas com leucemia, tratadas em seu paispenaaravel as avaliacdes realizadas
em paises desenvolvidos. Observaram, também, gogaagsas menores enfrentavam
maior ansiedade em relacdo aos procedimentos —-apuwenosa, puncdo lombar,
mielograma - e ao tratamento, alertando os profisss de saude para a necessidade de
serem dispensados cuidados especiais e suportesssital a essa faixa etaria para
facilitar seu entendimento sobre a doenca e garamii desenvolvimento normal
(SITARESMI et al., 2008).

A avaliacdo da QVRS durante o tratamento pode pierque as criangas e
adolescentes expressem 0s seus medos e entendimertoa do tratamento. Assim
como a avaliagcdo em diferentes fases do tratanpaate permitir que a equipe meédica
forneca o suporte adequado para cada etapa vieldgopciente e sua familia (PEK et
al., 2010).

No quadro 1 estédo relacionados os principais estnds quais foi realizada a
avaliacdo da QVRS durante o tratamento, incluiation da avaliacdo dos pacientes, as
avaliacdes dos pais e/ou profissionais de saude.

Em resumo, a avaliagdo da QV da crianca ndo deveita apenas como um
exercicio académico limitado, mas como uma mediga tgm implicacdes na “vida
real”. E necessario considerar a QV sob a conjurigo parametros clinicos e dos
dados de sobrevida para que se possa obter unta mig& abrangente das opcoes

terapéuticas.
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Quadro 1: Estudos em QVRS em Oncologia Pediatricaulante o tratamento oncologico.

Autor, ano, | Casuistica Instrumento Patologia Participantes Morento da Conclusbes / Comentérios
(pais) abordagem
Chang et al.,| 83 pacientes em QoLccC Neoplasias da infancia  Pacientes e | Qualquer fase do | Avaliacdo por terceirogp(oxy-report) pode se Gtil quando a
2005 China) | tratamento e 58 cuidadores tratamento crianca é muito “jovem” ou estd muito doente. Para
pacientes tratados adolescentes, a avaliacéo por terceiros pode seegante
da autoavaliacédo e deve ser usada com cuidado.
Cox et al., 25 pacientes em HUI3 Leucemia linfoide Pacientes, 62, 72, 313, 1202 e | Combinacdes de autoavaliagdo com o relato dospais
2005 (EUA) | tratamento aguda (LLA) cuidadores e | 1462 semana de | cuidadores podem fornecer uma perspectiva maisas@hie
enfermeiras tratamento compreensivel da QVRS da crianca.
Janse et al., | 181 pacientes HUI3 LLA, asma, artrite Pacientes, 1 semana apds a | A QVRS dos pacientes pediatricos com doengas @snic
2005b reumatoide juvenil, cuidadores e | admisséo e 6 pode ser mal interpretada pelos profissionais ddesa
(Holanda) fibrose cistica pediatras semanas a 6 mesesespecialmente em relagdo aos atributos subjetivos.
apos
Russell et 71 pacientes em CHQ Neoplasias da infancia  Pacientes e | 1 vez apés 1 més | Pais e criancas tendem a apresentar avaliacdesacaves
al., 2006 tratamento, 128 cuidadores do diagnostico a 5 | da QVRS, principalmente nas populacdes com doencas
(EUA) pacientes ap6s o anos apos o oncolégicasAvaliacdo por terceiros pode ser Util e confia
tratamento e 108 diagnostico. quando a crianca é muito “jovem” ou esta muito do@ara
controles saudaveis realizar uma autoavaliacao.
Banks et al., | 29 pacientes HUI2/3, Neoplasias da infancia  Pacientes e | 3° dia de inicio do | Foi observada concordancia “moderada / substareidite
2008 PedsQL e CHQ cuidadores tratamento e com 1, os trés instrumentos testados. O PedsQL foi o seaisivel
(Canada) 2, 3 e 4 semanas dea mudancas, quando a qualidade de vida relacianadéde
tratamento foi testada repetidamente em uma populag¢éo hetezagé
como a do estudo, permitindo a detec¢édo de pequenas
alteracdes.
Sitaresmi et | 55 pacientes PedsQL LLA Pacientes e | 1 vez a qualquer | Foi observada correlagdo moderada/boa entre as
al., 2008 cuidadores momento do autoavaliacOes e as avaliacdes por terceiros. Haomee
(Singapura) tratamento tendéncia entre os cuidadores em subestimar a QVRS
quando seus relatos foram comparados com 0s pasient
Matziou et | 95 pacientes em PedsQL Neoplasias da infancia  Pacientes e| 1 vez Criancas e adolescentes com cancer tendelatar rmelhor
al., 2008 tratamento e 54 cuidadores QVRS em relacao a avaliacao feita pelos pais. iAyab
(Grécia) pacientes tratados por terceiros pode se Util quando a crianca é njatem”

ou esta muito doente ou se recusa a responder.

el
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3 OBJETIVOS

3.1 Geral:

3.1.1 Avaliar a qualidade de vida dos adolescentes cagndistico de
neoplasias malignas, durante o tratamento, no HOURMG no
periodo de outubro de 2007 a julho de 2010.

3.2 Especificos:

3.2.1 Avaliar a correlacdo entre pacientes, cuidadoreméeicos na
avaliacdo da qualidade de vida dos adolescentesdagnostico
de neoplasias malignas em tratamento no HC da URM@eriodo

de outubro de 2007 a julho de 2010.

3.2.2 Comparar os escores de qualidade de vida entrpogrue
pacientes, de acordo com variaveis socio demogsafigénero,

idade e situacao socioeconémica) e diagnadstico.
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PACIENTES E METODOS
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4.1 PACIENTES

4.1.1 Casuistica

A casuistica foi constituida por todos os casosos@dmitidos no Servigo de
Hematologia e Oncologia Pediatrica do HC/UFMG ndqu® de 1° de Agosto de
2007 a 31 de Dezembro de 2009.

4.1.2 Critérios de inclusao

» Pacientes com diagndstico de neoplasia malignatdeamento admitidos
no Servico de Hematologia e Oncologia Pediatricel@dJFMG no periodo de 1° de
Agosto de 2007 a 31 de Dezembro de 2009.

* Idade entre 10 anos e 16 anos e 11 meses paraudasspm utilizar o
instrumento de autoavaliagéo. A idade de 16 anbk meses corresponde ao limite
méaximo para admisséo de pacientes nos servicodtpeds do HC/UFMG

* Assinatura do termo de consentimento livre e escido (Anexos 1, 2 e
3)

4.1.3 Critérios de exclusao

» Pacientes previamente tratados, provenientes desosgrvicos.
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4.2 METODOS

4.2.1 Tipo de estudo

Estudo de coorte prospectivo. Os dados foram abtdoartir de 1° de Agosto de
2007. A data limite para a entrada no estudo fa&Dezembro de 2009.

4.2.2 O instrumento utilizado no estudo para avaligdo da QVRS

4221 Health Utilities Index(HUI®)

O HUI é um instrumento para a avaliagdo da quadidbelvida que foi elaborado,
aplicado e validado pelo grupo de Epidemiologia iee8atistica daMc Master
University(FURLONG et al., 2001).

O HUI é uma “familia” de trés sistemas distintosad@liagdo: Mark 1 (HUI 1),
Mark 2 (HUI2) e Mark 3 (HUI3). Os HUI3 e 2 sao cdempentares entre si e
substituiram o HUI1. Eles compartilham os mesmasldmentos conceituais. Ha quatro
componentes basicos para cada sistema HUI: sisterdlassificacdo do estado de saude,
escores, guestionarios para coleta dos dados stilge para as varidveis que derivam
das respostas dos questionarios (FURLONG et al)Z@mexo 1).

O sistema de classificacdo descreve o estado die termos de capacidade
mais do que desempenho, evitando confundir had#idam preferéncia. Uma simples
pergunta referente ao ato de correr, por exemplde gignificar capacidade para correr,
oportunidade para correr (incluindo disponibilidattetempo e local) ou preferéncia por
correr.

O HUI3 possui 8 atributos: visédo, audicao, falegrdbulacdo, destreza, emocéao,
cognicdo e dor, cada um com 5 a 6 niveis (6x6x5x@mx@Ex6) que definem 972.000
estados de saude (Anexo 2 ).

O HUI2 é composto por 7 atributos: sentido, mohilie, emocao, cognicao, auto-
cuidado, dor e fertiidade — cada um composto pat 3 niveis (4x5x5x4x4x5x3)

descritos em 24.000 estados de salde. O numerddeestado de salde é o fatorial dos
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nameros dos niveis para cada atributo em cadansist®leste estudo, o atributo
fertilidade n&o foi avaliado e, portanto foi adataann atributo de valor = 1,00 (Anexo 2).

Os escores do HUI representam as capacidades,aqudesivadas de funcdes
(TORRANCE et al, 1996; FEENY et al, 2002). Os essode atributos simples séo
definidos dentro de uma escala que varia de 0J00Cae os escores de multiatributos sao
definidos em uma escala onde 0,00 = morte e 1,8Q0de perfeita. Valores negativos
representam um estado considerado pior que a morte.

O estado de saude global de cada individuo € defcomo a combinacdo de um
nivel de cada um dos 8 atributos no HUI3 e a coagdia de um nivel de cada um dos 7
atributos no HUI2 (FURLONG et al, 2001).

O HUI3 multiatributos inclui 8 atributos simpleeHUI2 multiatributos inclui 7
atributos simples. Cada atributo simples é defimtdmo funcéo total ou completa e
representa o nivel 1,00 da escala; a menor oulmaaia funcéo € representada pelo nivel
0,00 da escala. Todos os atributos simples séoide$i em um intervalo de 0,00 a 1,00.

Os instrumentos HUI3 e 2 se complementam e utilizamunico questionario
que fornece informacgfes necessarias para a catagdoi dos dados de acordo com o
sistema de classificacdo do HUI3 e do HUI2. No HWi8r exemplo, o atributo dor é
avaliado através da questdo 15 que investiga o roonghimento das atividades diarias
pela dor. J&4 o HUI2 avalia a dor pela questdo 8dimeespeito ao tipo de analgesia
necessaria para seu alivio.

O questionario padrdo é composto por 15 questdesitigpla escolha baseadas
nos atributos do HUI e uma questdo que aborda leag&a global do estado de saude
atual do individuo (Anexo 4).

Os dados obtidos através dos questionarios s&&fdrarados em escores atraves
de algoritmos ja estabelecidos pelo HUI:

Passo 1: Determinacao das respostas 1 a 15 daogédeist.

Passo 2: Determinacao dos niveis dos atributosti8.H

Passo 3: Determinacgao dos niveis dos atributostia.H

Passo 4: Determinacéo do escore funcional simplé#li3.

Passo 5: Determinagao do escore funcional simplé#lti2.

Passo 6: Determinacao do escore funcional abramgentiUlI3.

Passo 7: Determinacao do escore funcional abramgentiUI2.

Passo 8: Calculo da QVRS do HUI3.

Passo 9: Calculo da QVRS do HUI2.
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Apéds a obtencdo de todos os valores de cada atriut3 e HUI2, obtidos de
acordo com escores pré-definidos, o calculo da Q¥Rs&alizado por meio das seguintes
férmulas:

HUI3u = 1,371 x (bx b2x bex bax bsx bex b7x bs) — 0,371

HUI2u = 1,06 x (bx b2x bsx bax bsx bex b7) — 0,06

Onde b é o escore funcional abrangente do atrdgruolvido.

Em geral, os niveis dos atributos HUI3 e HUI2 s&tedninados a partir da
resposta a uma questédo simples e especifica atiradaacombinacdo de respostas a uma
série de questbes especificas.

Como exemplo, no apéndice 5 tem-se a sequéncigatiag@o da QVRS atraves

do HUI3 e 2 para um dos pacientes da casuistigaimiro momento da avaliacao.

4.2.3 Dinamica de Acompanhamento

Os participantes foram abordados na sala de esperaAmbulatério de
Oncologia/Hematologia Pediatrica ou na Enfermagi@ddiatria do HC/UFMG.

O questionario foi aplicado pelo pesquisador e {pés alunos bolsistas de
iniciacéo cientifica apds treinamento.

Apés orientacdo, concordancia em participar destigde e assinatura do termo
de consentimento livre e esclarecido (ApéndiceR E 3), o paciente preencheu o
questionario de autoavaliacédo; e o cuidador e daogmeencheram os questionarios de
avaliacdo por terceiros (Anexo 4). Todos os queétios foram checados antes da
liberacdo para que ndo ocorresse perda de dados.

Também foram coletados os dados referentes aonpa@eseu tratamento, por
meio de consulta aos prontuarios (Apéndice 4 ).

Os pacientes incluidos no estudo, seu respons&al médico foram abordados
em dois momentos distintos: um més apos o diagddd doenca e inicio do tratamento
(T1) e o outro, ap0s quatro meses do inicio daarmahto para os pacientes com
diagndstico de tumor sélido; para os pacientes dagnostico de leucemia ou linfoma,
a aplicacdo do segundo questionario foi feita agms meses do inicio do tratamento
(T2). O segundo momento para a abordagem dos dhaisi envolvidos no estudo foi
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escolhido considerando-se que, nessa ocasido,aiandds pacientes com diagndstico
de tumor sdlido ja estaria proxima do término dtamento e aqueles com diagndstico
de leucemia ou linfoma ja teriam passado pelassfaseiais e mais agressivas da
quimioterapia (inducdo e consolidacao).

O questionario deveria ser respondido de acordoaexperiéncias do paciente

na semana anterior a entrevista.

4.2.4 Estratégias de processamento e analise dos dados

Todos os dados coletados foram inseridos em umobdacdados especifico,

utilizando-se o programa SPSS 17.0.

4.2.5 Variaveis estudadas

4.2.5.1Variaveis sécio demogréaficas

As variaveis sécio demogréficas estudadas foram:

. Género: a variavel foi categorizada em sexo masciei
feminino.

. Idade ao diagnéstico

. Renda familiar mensal: expressa em salarios minimos

. Numero de membros da familia: correspondente acraim

de pessoas, familiares ou néo, residentes no dardoipaciente.

. Escolaridade do cuidador: nimero de anos de esiodo
cuidador. Estabelecido em funcdo da série e do gmais elevado
alcancado pela pessoa, considerando a Ultima s@meluida com

aprovacao.
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4.2.5.2 Tempo de preenchimento do questionario

Durante a aplicacdo do questionario os pesquisadcalcularam o

tempo que os participantes levaram para respondé-lo

4.2.5.3 Caracteristicas clinicas:

As caracteristicas clinicas estudadas foram:
. Diagnostico: classificado segundo tabela do IAR@ernational
Association for Research on Candg&nexo 6) (KRAMAROVA et al.,
1996).
. Modalidade terapéutica empregada: segundo inforesacd
coletadas nos prontuarios, a variavel foi categdaz em: 1)
guimioterapia; 2) radioterapia; 3) cirurgia; 4) muoterapia e radioterapia;
5) quimioterapia e cirurgia; 6) quimioterapia, K@drapia e cirurgia; 7)

radioterapia e cirurgia.

4.2.5.4 Escores:

Apos a obtencédo de todos os niveis de cada atribaitélUI3 e HUI2, que
derivaram das respostas obtidas a partir da anddisel5 questdes, os escores foram
calculados conforme as férmulas citadas na metgdo(pagina 23).

Niveis com valor maior que 1 foram considerados c@omeometimento do
atributo avaliado (Anexos 2 e 3), bem como escoms valor menor que 1 foram

considerados como acometimento do atributo avaliado

4.2.5.5 Categorias de participantes envolvidos no estudo:

Os questionarios foram respondidos, independentempelas trés categorias de
participantes envolvidos: o paciente, o cuidador gaziente e o0 oncologista ou
hematologista pediatrico responsavel pelo acompaehto do paciente.

Os individuos foram pareados para a obtencéo delagiio dos escores:
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HUI3 para o grupo paciente/ cuidador
HUI3 para o grupo paciente/ médico
HUI3 para o grupo cuidador/ médico
HUI2 para o grupo paciente/ cuidador
HUI2 para o grupo paciente/ médico
HUI2 para o grupo cuidador/ médico

4.2.5.6 Avaliacdo do estado geral de saude do paciente sada o ponto de

vista do participante

Obtida a partir da pergunta 16 do questionarioingeire como o participante do
estudo avalia a saude do paciente durante a UHemeana: excelente, muito boa, boa,

regular ou péssima.

4.2.6 Métodos de analise estatistica

A amostra foi descrita através de porcentagensiasédesvio padrdao, mediana,
valores minimos e maximos.

O teste de normalidade de Kolmogorov-Smirnov fdlizaido para testar a
hipotese de distribuicdo normal dos valores dasweis continuas.

A comparacdo entre 0s escores obtidos para cadgoca de participante
envolvido no estudo foi realizada por meio dosewstdo-paramétricos de Mann-
Whitney ou de Kruskal-Wallis para comparar, respantente, duas ou mais categorias
de participantes e o teste de Wilcoxon para compasaescores obtidos nos dois
momentos do estudo. O coeficiente de correlaca&@mEarman foi utilizado para a
comparacdo dos escores obtidos entre o pacienteresponsavel e seu meédico.
Coeficiente de correlacdo < 0,3 foi considerado @dmaixa correlacdo, moderada
correlagéo entre 0,3 e 0,5 e > 0,5 como alta (COHR92).

Em todas as analises, foi considerada estatistit@mesignificativa a

probabilidade de erro alfa menor ou igual a 0,05.
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5 RESULTADOS

5.1 Caracterizacdo da populacéao do estudo

No periodo de 1° de Agosto de 2007 a 31 de Dezed®909, foram admitidos
no HC-UFMG 48 pacientes que preenchiam os critali®msnclusdo do estudo. Trés
pacientes foram excluidos da amostra devido a® @ites de completar o 1° més de
tratamento (1 caso), a recusa do paciente (1 @sopequela neuroldgica grave com
impedimento cognitivo (1 caso).

O estudo foi realizado com 45 casos validos. Nm@irno momento da avaliacdo
(T1) um médico recusou-se a responder o questmnsendo entdo considerados 44
casos validos para a andlise do grupo dos médimsegundo momento da avaliagéo
(T2) ocorreram quatro 6bitos, sendo consideradoa paanalise 41 casos validos no
grupo dos pacientes e cuidadores e 42 casos vaagsupo dos médicos, pois um dos
pacientes que faleceu teve o questionario resporjuiitb médico durante o tempo em
que esteve internado no centro de terapia inteii$adaela 1).

Tabela 1 —Frequéncia de casos validos em cada momento wldoest

T1* T2*
GRUPO N % N %
Pacientes 45 100 41 91,1
Cuidadores 45 100 41 91,1
Médicos 44 97,8 42 93,3

*Considerar T1 o primeiro momento da avaliacdo e B2gundo momento da avaliacao.

A frequéncia de casos de acordo com o cuidadoewdstado em cada momento
do estudo estd discriminada na Tabela 2. Em 73&8cdsos o cuidador do T2 foi o
mesmo do T1. Com relagdo aos médicos entrevistaald®, vinte e cinco (55,6%) eram

0S mesmos do T1.



Tabela 2 — Frequéncia de casos de acordo
momento do estudo.
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com o cuidador @mtédy em cada

T1* T2*
Cuidador N % N %
Mae 34 75,6 35 77,8
Pai 4 8,9 4 8,9
Outro 7 15,6 2 4.4
Obitos 0 0 4 8,9
Total 45 100 45 100

*Considerar T1 o primeiro momento da avaliacdo e B2gundo momento da avaliagao.

5.1.1 Tempo de preenchimento do questionério

Durante a aplicacdo do questionario foi calculadotempo gasto, pelos
participantes do estudo, para o seu preenchimé&atdo no grupo dos pacientes quanto
no grupo dos cuidadores, a mediana de tempo oldgemara o preenchimento do
questionario no T1, foi de 14 minutos e no T2,d®il0 minutos. No grupo dos médicos
a mediana de tempo observada para o preenchimentmestionario no T1, foi de 5

minutos e no T2, foi de 4 minutos.

5.1.2 Dados so6cio demograficos

A idade dos pacientes ao diagnéstico variou de 4Q,8,3 anos, com média de
13,9 anos e mediana de 14 anos. Trinta e um (69%@mes eram do genéro masculino
e quatorze (31%) eram do género feminino.

A renda familiar mensal variou de 0,2 a 16,5 sataminimos, com meédia de 2,5
salarios minimos e mediana de 1,4 salarios minimos.

O namero de residentes por domicilio variou de93 @om média de 4,7 pessoas
por domicilio e mediana de 4 pessoas.

Com relacdo aos anos de estudo do cuidador, aaddenle variou de nenhum

estudo a 18 anos de estudo, com média de 7,2 anediana de 8 anos.
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5.1.3.1Diagnéstico
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As neoplasias mais frequentes foram: leucemiasasg(#%), linfomas (24,5%),

tumores do sistema nervoso central (13,3%) e tusnasseos (11,1%) (Tabela 3).

Tabela 3— Frequéncia de casos de acordo com o diagnostico.

DIAGNOSTICO N %
Leucemia linféide aguda 8 17,8
Leucemia miel6ide aguda 10 22,2
Linfoma n&o-Hodgkin 8 17,8
Tumor do sistema nervoso centyal 6 13,3
Linfoma de Hodgkin 3 6,7
Carcinoma de rinofaringe 3 6,7
Osteossarcoma 6,7
Tumor da familia Ewing 2 4.4
Outros* 2 4.4
Total 45 100,0

* Qutros: Carcinoma de adrenal (1 caso) e hepatowana (1 caso).

5.1.3.2Dados relacionados com o tratamento oncoldgico

Dos 45 pacientes, 29 (64,4%) foram submetidos @nigterapia isolada e 1

(2,2%) paciente foi submetido a cirurgia isolada.de@mais pacientes foram submetidos

a uma combinacao entre quimioterapia, cirurgiauaiadioterapia (Tabela 4).

Tabela 4— Frequéncia de casos de acordo com a modalideajgtitica empregada.

TRATAMENTO N %
Quimioterapia 29 64,4
Cirurgia 1 2,2
Quimioterapia e Cirurgia 6 13,3
Quimioterapia e Radioterapia 5 11,1
Quimioterapia e Cirurgia e Radioterapia 4 8,9
Total 45 100
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5.2 Avaliacdo da qualidade de vida relacionada a &de.

5.2.1 Avaliacdo dos atributos acometidos segundo as cate@s de

participantes do estudo.

Na autoavaliacdo, segundo o HUI3, 32 pacientesl¥)l,apresentaram no
maximo dois atributos acometidos no T1l. No T2, esdmero aumentou para 35,
correspondendo a 85,3% dos pacientes. Segundd?) B3 pacientes (73,3%) tiveram
dois ou menos atributos acometidos no T1 e 35¥p T2 (Tabela 5).

De acordo com a autoavaliacdo, o maior numero dleutds afetados em um
mesmo paciente ocorreu no T1, sendo 6 entre 8utdsbpossiveis para 1 paciente,
segundo o HUI3, e 6 entre 6 possiveis para doispas, segundo o HUI2 (Tabela 5).

O paciente que relatou seis atributos afetadosIndolrHUI3 tinha diagnostico
de carcinoma de supra-renal disseminado e no THAaslie falecido. Os dois pacientes
com seis atributos alterados, segundo o HUI2 ndifilam diagndstico de carcinoma de
nasofaringe e de leucemia miel6ide aguda (LMA)sa @dteracdo ndo persistiu no T2.

Tabela 5 Frequéncia de distribuicdo dos pacientes peloendrde atributos afetados na
autoavaliacdo segundo o HUI3 e o HUI2Z no T1 e T2.

HUI3 HUI2
Numero de atributos afetados T1 T2 T1 T2
0 9 16 16 21
1 7 12 8 10
2 16 7 9 4
3 5 2 5 4
4 3 2 2 2
5 4 2 3 0
6 1 0 2 0
7 0 0 NA NA
8 0 0 NA NA

*T1 (n=45) e T2 (n=41).
**Considerar T1 o primeiro momento da avaliagcdd?eolsegundo momento da avaliacao.
** NA: ndo aplicavel.

Na avaliacdo dos cuidadores, segundo o HUI3, o rairde pacientes que
tiveram no maximo dois atributos acometidos foi3@epacientes (71,1%) no T1 e 31
(75,6%) no T2. No HUI2 esses numeros correspontdera29 pacientes (64,4%) e 31
pacientes (75,6%), no T1 e T2, respectivamenteglah).
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O maior numero de atributos afetados, na avaligp@ocuidadores, ocorreu no
T1, sendo seis, entre oito atributos possiveisa fiapaciente, segundo o HUI3; e seis
entre seis possiveis, para dois pacientes, sequhidld2 (Tabela 6).

No caso dos atributos alterados segundo o HUI3aaepte foi o0 mesmo com
diagnostico de carcinoma de supra-renal dissemiapdontado pela autoavaliacdo no T1.
Os outros dois pacientes com atributos alteradggsirslo o HUI2, tinham diagndstico de
carcinoma de supra-renal disseminado e de osteossar Essas alteracbes ndo se

repetiram no T2.

Tabela 6 Frequéncia de distribuicdo dos pacientes peloendrde atributos afetados no
HUI3 e no HUI2 no T1 e T2 segundo os cuidadores.

HUI3 HUI2
NuUmero de atributos afetados T1 T2 T1 T2
0 9 15 10 15
1 12 12 9 11
2 11 4 10 5
3 10 5 3
4 2 3 5
5 0 2 2
6 1 0 2 0
7 0 0 NA NA
8 0 0 NA NA

*T1 (n=45) e T2 (n=41).
** Considerar T1 o primeiro momento da avaliacali?en segundo momento da avaliagcéo.
** NA: ndo aplicavel.

Na avaliacdo dos médicos, segundo o HUI3, 24 pesefb4,5%) tiveram no
maximo dois atributos acometidos no T1 e 32 paege(i6,1%) no T2. No HUI2, 23
pacientes (52,3%) tiveram dois ou menos atributosatidos no T1 e 32 (76,2%) no T2
(Tabela 7).

O maior numero de atributos afetados, conforme @iag@do dos médicos,
ocorreu no T2 do HUI3. Um paciente foi avaliado ocamndo oito atributos acometidos,
entre os oito atributos possiveis. No T1, do HUI@s pacientes foram avaliados como
tendo sete atributos acometidos. No HUI2, trésiep#es tiveram seis atributos
acometidos, entre seis atributos possiveis, no dssa alteracdo persistiu em apenas um
paciente no T2 (Tabela 7).
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O paciente com oito atributos acometidos no T2 #i3Hinha diagndéstico de
LMA. Aqueles com acometimento de sete atributos,Tdo tinham diagndstico de
linfoma ndo-Hodgkin (LNH) e leucemia linféide agud#.A).

Os trés pacientes com seis atributos alteradosndega HUI2 no T1, tinham
diagnostico de LNH, LLA e de tumor do sistema neovoentral (SNC) e o paciente com

alteracdo no T2 tinha diagnéstico de LMA.

Tabela 7: Frequéncia de distribuicdo dos pacientes pelo raides atributos afetados no
HUI3 e no HUI2 no T1 e T2 segundo os médicos.

HUI3 HUI2
NuUmero de atributos afetados T1 T2 T1 T2
0 5 7 8
1 19 15
2 12 6 12 9
3 11 5 7 4
4 6 4 2
5 1 0 3
6 0 0 1
7 2 0 NA NA
8 0 1 NA NA

*T1 (n=44) e T2 (n=42).
** Considerar T1 o primeiro momento da avaliacali?eo segundo momento da avaliacéo.
** NA: ndo aplicavel.

Quando da comparacao entre os dois momentos ddoestwam considerados
como acometimento apenas 0s niveis moderado e,gcavdorme orientacdo dos
algoritmos do HUI.

A dor foi o Unico atributo acometido na avaliacdas dirés categorias de
participantes, tanto no HUI2 como no o HUI3 (Take3, 9 e 10)

Tanto no HUI3 quanto no HUI2, observou-se uma radusignificativa em
relacdo ao numero de participantes que considerasaatributos acometidos, quando
comparados os dois momentos do estudo (T1 e TZld=B, 9 e 10). Apenas para dor,
na avaliacdo do cuidador, segundo o HUI2, a redugdo foi estatisticamente

significativa.
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Para os pacientes, em T1 também estiveram acometeimbulacdo (HUI3) e
mobilidade e autocuidado (HUI2, Tabela 8). Na ag&lo do cuidador, além da dor,

cognicdo e autocuidado (HUI2) foram consideradosm&tidos (Tabela 9). Para os

meédicos, a emocao foi o0 outro atributo acometiddi@; Tabela 10).

Tabela 8— Atributos com disfuncdo em cada momento do estod) o ponto de vista do

paciente.
T1 (N=45) T2 (N=41) p
Sistema Atributo acometido N (%) N (%) Wilcoxon
HUI3 Deambulagéo 5(11,1) 2 (4,8) 0,016
Dor 12 (26,7) 2 (4,8) 0,004
HUI2 Mobilidade 5(11,1) 2 (4,8) 0,014
Autocuidado 5(11,1) 1(2,4) 0,033
Dor 6 (13,3) 2 (4,8) 0,025

*Considerar T1 o primeiro momento da avaliacdo e B2gundo momento da avaliacao.

Tabela 9— Atributos com disfuncdo em cada momento do estod) o ponto de vista do

cuidador.
T1 (N=45) T2 (N=41) P
Sistema Atributo acometido N (%) N (%) Wilcoxon
HUI3 Dor 14 (31,1) 3(7,3) 0,012
HUI2 Cognicéo 4 (8,8) 0 (0) 0,052
Autocuidado 6 (13,3) 1(2,4) 0,012
Dor 5(11,1) 2 (4,8) 0,063

*Considerar T1 o primeiro momento da avaliacdo e B2gundo momento da avaliagao.

Tabela 10— Atributos com disfuncdo em cada momento do essot o ponto de vista

do médico.
T1 (N=44) T2 (N=42) P
Sistema Atributo acometido N (%) N (%) Wilcoxon
HUI3 Dor 16 (35,5) 5(12,0) 0,003
HUI2 Emocéo 14 (31,1) 4 (9,5) 0,016
Dor 9(19,9) 4 (9,5) 0,015

*Considerar T1 o primeiro momento da avaliacdo e@B2gundo momento da avaliacao.
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5.2.2 Avaliacdo do escore global de qualidade de vida @d&eordo com as

variaveis socio demograficas e relacionadas ao draggtico.

Para avaliagdo da associacdo entre o escore glelplalidade de vida e a idade,
os pacientes foram divididos em dois grupos: 1)gpées com idade inferior ou igual a
mediana de idade para todo o grupo, ou seja, 1< 2hgacientes com idade superior a
14 anos. Nao foi observada diferenca estatisticeerggnificativa quando da associagcéo
do escore global de qualidade de vida com a idaieo para o HUI3 quanto para o
HUI2, nos dois momentos do estudo (T1 e T2, apéng).

Também nao foi observada diferenca estatisticamggt@ficativa quando da
associacdo do escore global de qualidade de vidaac@énero, tanto para o HUI3
guanto para o HUI2, nos dois momentos do estutle (T2, apéndice 6).

Para avaliacao da associacéo entre o escore glelmplalidade de vida e a renda
mensal da familia, os pacientes foram divididosdeis grupos: 1) pacientes com renda
familiar inferior ou igual a 1,4 salarios minimoglor correspondente a mediana da
renda familiar); 2) pacientes com renda familigresior a 1,4 salarios minimos. Nao foi
observada diferenca estatisticamente significajiv@ndo da associacéo do escore global
de qualidade de vida com a renda familiar mensatotpara o HUI3 quanto para o
HUI2, nos dois momentos do estudo (T1 e T2, apéng).

Para avaliacdo da associacao entre o escore glebgualidade de vida e o
namero de residentes no domicilio, os pacientesnfodivididos em dois grupos: 1)
pacientes com até 4 residentes no domicilio (v@&lomrespondente a mediana da
residentes no domicilio do paciente); 2) pacierdtesn mais que 4 residentes no
domicilio. N&o foi observada diferenca estatistieata significativa quando da
associacdo do escore global de qualidade de vida @onumero de residentes no
domicilio, tanto para o HUI3 quanto para o HUIZs mois momentos do estudo (T1 e
T2, apéndice 6).

Para avaliacdo da associacdo entre o escore glebgualidade de vida e a
escolaridade do cuidador, os pacientes foram diwglem dois grupos: 1) pacientes com
escolaridade do cuidador até 8 anos (valor correfgde a mediana de anos de
escolaridade do cuidador do paciente); 2) paciesdes escolaridade do cuidador maior

que 8 anos. Nao foi observada diferenca estats@inge significativa quando da
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associacéo do escore global de qualidade de vitlaacescolaridade do cuidador, tanto
para o HUI3 quanto para o HUI2, nos dois momedtosstudo (T1 e T2, apéndice 6).

Para avaliacdo da associacdao entre o escore glebgualidade de vida e o
diagndstico, os pacientes foram divididos em cigagos: 1) pacientes com leucemia
linféide aguda; 2) pacientes com leucemia miel@deda; 3) pacientes com linfoma
nao-Hodgkin; 4) pacientes com tumor do sistemaaservcentral, 5) pacientes com
doenca de Hodgkin ou outros tumores solidos. Nab dbservada diferenca
estatisticamente significativa quando da associdgé&escore global de qualidade de vida
com o diagnéstico do paciente, tanto para o HUlantu para o HUI2, nos dois
momentos do estudo (T1 e T2, apéndice 6).

Para avaliacdo da associacdo entre o escore glebgualidade de vida foi
excluido o paciente submetido apenas a cirurgiandise foi realizada com os demais
44 pacientes que foram divididos em dois grupos:pagientes que receberam
quimioterapia isoladamente; 2) pacientes que reagbeutras modalidades terapéuticas
em combinacdo com quimioterapia. Nao foi observddarenca estatisticamente
significativa quando da associacdo do escore gldealqualidade de vida com a
modalidade terapéutica empregada, tanto para o lquddto para o HUI2, nos dois
momentos do estudo (T1 e T2, apéndice 6).

5.2.3 Avaliacdo do escore global de qualidade dedsi segundo as

categorias de participantes no estudo.

Na avaliagdo dos pacientes segundo o HUI3 no Tignfoidentificados 32
estados de saude (Tabela 11). Os escores glob@¥RE segundo o HUI3 variaram de
negativos (-0,001; -0,06 e -0,09), que significamestado pior que a morte, a 1,00 que
indica saude perfeita (Tabela 11).

Dos nove pacientes que consideraram sua saudé&aeségundo o HUI3 no T1,
chama atencdo que um deles tinha diagnostico de e Nididrome da imunodeficiéncia
adquirida (SIDA).
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Tabela 11 —Frequéncia dos estados de saude segundo os psdienteordo com o
HUI3 no T1 e o escore global correspondente.

V A F C Dea Des E D Escore Global N %
1 1 1 1 1 1 1 1 1,00 9 20
2 1 1 1 1 1 1 1 0,97 1 2,2
1 1 1 1 1 1 1 2 0,95 4 9,0
1 1 1 1 1 1 2 1 0,93 1 2,2
1 1 1 2 1 1 1 1 0,89 1 2,2
1 1 1 1 1 1 2 2 0,88 1 2,2
1 1 1 1 1 2 1 2 0,88 1 2,2
1 1 1 3 1 1 1 2 0,88 1 2,2
1 1 1 3 1 1 2 1 0,86 1 2,2
1 1 1 1 2 1 1 2 0,85 1 2,2
1 1 2 3 1 1 1 1 0,85 1 2,2
1 1 1 2 1 1 1 2 0,84 1 2,2
1 1 1 3 1 1 1 3 0,80 3 7,0
1 1 1 1 2 2 1 2 0,79 1 2,2
1 1 2 1 1 1 1 3 0,78 1 2,2
1 1 1 2 1 1 1 3 0,76 1 2,2
1 1 1 1 1 1 3 2 0,75 1 2,2
1 1 1 1 2 1 2 3 0,72 1 2,2
1 1 3 1 2 1 1 2 0,72 1 2,2
1 1 1 2 2 1 2 2 0,70 1 2,2
1 1 2 2 2 1 2 2 0,63 1 2,2
1 1 1 1 1 1 2 5 0,50 1 2,2
3 1 1 4 1 1 2 3 0,49 1 2,2
1 1 1 1 5 1 2 2 0,44 1 2,2
1 1 2 4 2 4 1 3 0,31 1 2,2
1 1 1 1 1 2 2 5 0,31 1 2,2
1 1 1 1 1 1 3 5 0,27 1 2,2
4 6 4 2 1 2 1 1 0,13 1 2,2
1 1 1 1 5 1 1 5 0,12 1 2,2
4 1 2 2 5 6 1 1 -0,01 1 2,2
1 6 5 1 6 1 2 1 -0,06 1 2,2
4 1 1 5 6 4 2 2 -0,09 1 2,2

V = visdo; A = audicao; F = fala; C = cognicao; Dedeambulacéo; Des= destreza; E =emocdo e@.=
Total de pacientes = 45.

Os escores negativos foram relatados por trésmasieom diagnéstico de tumor
do SNC (-0,01), tumor da familia Ewing pélvico (), e carcinoma de supra-renal com
doenca disseminada (-0,09). Os trés pacientesfalasmm como grave 0 acometimento
dos atributos deambulacdo e destreza. Os pacieatestumor do SNC e tumor da
familia Ewing também classificaram como grave onastimento da audicdo e da fala.
Para o paciente com carcinoma de supra-renal tanibiéolassificado como grave o

atributo cognicao.
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Na avaliagdo dos pacientes segundo o HUI3, no Tanfoidentificados 19
estados de saude (Tabela 12).
Dezesseis pacientes consideram sua saude pewdeiia, segundo o HUI3, e os

escores variaram de 0,14 a 1,00 e ndo houve estagatvos (Tabela 12).

Tabela 12 —Frequéncia dos estados de saude segundo os psdaienteordo com o
HUI3 no T2 e o escore global correspondente.

V A F C Dea Des E D Escore Global N %
1 1 1 1 1 1 1 1 1,00 16 39,0
2 1 1 1 1 1 1 1 0,97 1 2,4
1 1 1 1 1 1 1 2 0,95 4 10,0
1 1 1 3 1 1 1 1 0,93 2 5,0
1 1 1 1 1 1 2 1 0,93 3 7,4
1 1 1 1 2 1 1 1 0,90 1 2,4
1 1 1 3 1 1 1 2 0,88 2 5,0
1 1 1 1 1 1 2 2 0,88 1 2,4
2 1 1 1 1 1 1 3 0,84 1 2,4
1 1 1 2 1 1 2 1 0,83 1 2,4
1 1 2 3 1 1 1 2 0,80 1 2,4
1 1 1 1 1 1 3 1 0,79 1 2,4
1 1 1 1 3 1 1 2 0,76 1 2,4
1 1 1 2 2 1 2 2 0,70 1 2,4
1 1 3 2 1 1 2 1 0,70 1 2,4
1 1 2 1 2 2 2 2 0,67 1 2,4
1 1 2 1 1 5 1 1 0,47 1 2,4
2 1 4 1 1 2 1 5 0,20 1 2,4
4 1 2 1 5 4 1 2 0,14 1 2,4

V = visdo; A = audicao; F = fala; C = cognicao; Dedeambulacéo; Dés = destreza; E = emocéo e D.= do
Total de pacientes = 41.

Na avaliacdo dos pacientes segundo o HUI2, no Tanfoidentificados 25
estados de saude (Tabela 13).

Dezesseis pacientes consideraram sua saude perfeifd, segundo o HUI2,
entre eles 0 mesmo paciente com diagnostico de € NHDA citado nos resultados do
HUI3. Os escores globais de QVRS segundo o HUIZT heariaram de 0,32 a 1,00 e

nao houve escores negativos (Tabela 13).
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Tabela 13 —Frequéncia dos estados de saude segundo os psdaienteordo com o
HUI2 no T1 e o escore global correspondente.

S M C AC E D Escore Global N %

1 1 1 1 1 1 1,00 16 35,5
1 1 1 1 1 2 0,97 1 2,2
1 2 1 1 1 1 0,97 2 4.4
1 1 2 1 1 1 0,95 3 6,6
2 1 1 1 1 1 0,95 1 2,2
1 1 2 1 1 2 0,92 3 6,6
1 1 1 1 2 2 0,90 1 2,2
3 1 1 1 1 1 0,86 1 2,2
1 1 2 1 2 2 0,85 1 2,2
1 2 1 2 2 2 0,84 1 2,2
3 2 1 1 1 1 0,82 1 2,2
3 1 2 1 1 1 0,81 1 2,2
1 2 1 2 1 3 0,79 1 2,2
3 1 2 3 1 1 0,73 1 2,2
3 2 2 2 2 2 0,68 1 2,2
1 4 1 2 2 2 0,62 1 2,2
1 1 1 4 2 3 0,61 1 2,2
4 1 2 1 1 2 0,54 1 2,2
3 2 2 3 2 3 0,54 1 2,2
3 4 2 4 1 2 0,43 1 2,2
1 1 1 1 4 4 0,41 1 2,2
4 4 1 1 1 1 0,41 1 2,2
3 4 2 4 2 1 0,41 1 2,2
1 4 1 2 2 4 0,39 1 2,2
1 1 2 1 1 5 0,32 1 2,2

S = sentido; M = mobilidade; C = cognicao; AC =cautidado; E = emocédo; D = dor
Total de pacientes = 45

No T2 foram identificados 18 estados de saude (&ab®. Vinte e um pacientes
consideraram sua saude perfeita, os escores varagad®,59 a 1,00 e ndo houve escores
negativos (Tabela 14).

Na avaliacdo dos pacientes segundo o HUI2, no Tanfoidentificados 18
estados de saude (Tabela 14). Vinte e um pacientesderaram sua saude perfeita, 0s

escores variaram de 0,59 a 1,00 e ndo houve eseegativos (Tabela 14).
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Tabela 14 —Frequéncia dos estados de saude segundo os psdienteordo com o
HUI2 no T2 e o escore global correspondente.

S M C AC E D Escore Global N %

1 1 1 1 1 1 1,00 21 51,2
1 2 1 1 1 1 0,97 1 2,4
1 1 1 1 1 2 0,97 1 2,4
1 1 1 2 1 1 0,97 1 2,4
1 1 2 1 1 1 0,95 4 9,8
2 1 1 1 1 1 0,95 1 2,4
1 1 1 1 2 1 0,93 1 2,4
1 1 2 1 1 2 0,92 1 2,4
1 1 1 1 2 2 0,90 1 2,4
3 1 1 1 1 1 0,85 1 2,4
3 1 2 1 1 1 0,81 1 2,4
1 3 1 1 1 2 0,80 1 2,4
3 1 2 2 1 1 0,78 1 2,4
3 2 1 1 2 2 0,74 1 2,4
2 1 1 1 2 3 0,73 1 2,4
1 2 2 1 2 3 0,71 1 2,4
3 1 1 4 2 1 0,62 1 2,4
3 4 1 2 1 1 0,59 1 2,4

S = sentido; M = mobilidade; C = cognicdo; AC =cautidado; E = emogé&o; D = dor
Total de pacientes = 41.

Na avaliagdo dos cuidadores, segundo o HUI3, ndofdm identificados 25
estados de saude (Tabela 15).

Nove cuidadores consideraram a saude do pacierftpeno T1, entre eles o
cuidador do mesmo paciente com diagndéstico de LNBHIDA citado na autoavaliacéo.
Os escores globais de QVRS, segundo o HUI3, vamiata negativos (-0,25 e -0,08),
gue significam um estado pior que a morte, passpad,00, que significa estar morto,
a 1,00 que indica saude perfeita (Tabela 15).

Os escores negativos foram observados entre oadouis de dois pacientes, um
com diagnéstico de osteossarcoma e outro de cameirse supra-renal com doenca
disseminada.

O cuidador do paciente com osteossarcoma classifcacometimento dos
atributos cognicdo, deambulacdo e dor como graivel(b em todos eles). O cuidador
do paciente com carcinoma de supra-renal classifccacometimento dos atributos
visdo, cogni¢cdo, deambulacao e destreza como {néaxais 5, 6, 6 e 5, respectivamente)

e dos atributos emocéao e dor como moderado (nipat&8ambos).
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Tabela 15 —Frequéncia dos estados de saude segundo os aglat acordo com o
HUI3 no T1 e o escore global correspondente.

vV A F C Dea Des E D Escore global N %
1 1 1 1 1 1 1 1 1,00 9 20
1 1 1 1 1 1 1 2 0,95 9 20
2 1 1 1 1 1 1 2 0,92 1 2,2
1 1 1 1 2 1 1 1 0,90 2 4,4
1 1 1 1 1 2 1 2 0,88 1 4.4
1 1 1 1 1 1 2 2 0,88 1 4,4
1 1 1 1 1 1 1 3 0,86 2 4.4
1 1 1 1 1 2 2 2 0,82 1 2,2
1 1 1 1 1 1 2 3 0,80 2 4,4
2 1 1 3 1 1 1 3 0,78 1 2,2
1 1 1 2 1 1 1 3 0,76 2 4.4
1 1 1 2 2 2 1 1 0,74 1 2,2
1 1 3 2 1 1 2 1 0,70 1 2,2
2 1 2 3 1 3 1 1 0,68 1 2,2
1 4 1 1 1 1 2 2 0,63 1 2,2
1 1 1 1 1 1 1 5 0,38 1 2,2
1 1 1 3 1 1 1 5 0,35 1 2,2
4 1 1 3 1 1 4 1 0,33 1 2,2
1 1 2 2 4 1 1 4 0,30 1 2,2
2 1 1 1 5 5 1 1 0,20 1 2,2
1 1 1 5 2 1 1 5 0,05 1 2,2
1 1 1 1 5 1 3 5 0,05 1 2,2
1 1 1 6 1 1 4 1 0,00 1 2,2
1 1 1 5 5 1 1 5 -0,08 1 2,2
5 1 1 6 6 5 3 3 -0,25 1 2,2

V = visdo; A = audicao; F = fala; C = cognicao; Dedeambulacéo; Des= destreza; E =emocdo e@.=
Total de pacientes = 45.

Na avaliacdo dos cuidadores segundo o HUI3, nooranf identificados 20
estados de saude (Tabela 16).

Quinze cuidadores consideraram a saude do pagenfigita no T2, segundo o
HUI3. Os escores globais de QVRS segundo o HUIBhweariaram de 0,30 a 1,00 e ndo

houve escores negativos (Tabela 16).
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Tabela 16 —Frequéncia dos estados de saude segundo os cegaldoacordo com o
HUI3 no T2 e o escore global correspondente.

Vv A F C Dea Des E D Escore global N %

1 1 1 1 1 1 1 1 1,00 15 36,6
1 1 1 1 1 1 1 2 0,95 5 12,2
1 1 1 1 1 1 2 1 0,93 2 4.8
1 1 1 3 1 1 1 1 0,93 1 2,4
1 1 1 1 2 1 1 1 0,90 2 4.8
1 1 3 1 1 1 1 1 0,85 1 2,4
1 1 1 2 1 1 1 2 0,84 2 4,8
1 1 1 2 1 1 2 1 0,83 1 2,4
1 1 1 1 1 2 2 2 0,82 1 2,4
1 1 1 1 1 1 3 1 0,79 1 2,4
2 1 1 3 1 1 2 2 0,79 1 2,4
3 1 1 1 1 1 2 1 0,79 1 2,4
1 1 1 2 1 3 2 1 0,68 1 2,4
1 1 2 1 2 2 2 2 0,67 1 2,4
2 1 1 1 1 1 3 3 0,66 1 2,4
1 1 1 1 2 1 3 3 0,60 1 2,4
2 1 1 1 2 4 1 2 0,54 1 2,4
1 1 3 4 3 1 2 2 0,42 1 2,4
1 6 1 3 2 1 1 2 0,34 1 2,4
1 1 1 1 2 1 2 5 0,30 1 2,4

V =visdo; A = audicdo; F = fala; C = cogni¢éo; Bedeambulacéo; Des= destreza; E = emogé&o e D.= dor
Total de pacientes = 41.

Na avaliacdo dos cuidadores segundo o HUI2, noofanf identificados 24
estados de saude (Tabela 17).

Dez cuidadores consideraram a saude dos pacieetistgp no T1, segundo o
HUI2, entre eles cuidador do mesmo paciente comndstico de LNH e SIDA citado
nos resultados do HUI3 e da autoavaliacdo. Os esagibbais de QVRS segundo o

HUI2 variaram de 0,21 a 1,00 e ndo houve escomgatines (Tabela 17).
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Tabela 17 —Frequéncia dos estados de saude segundo os cugatkmracordo com o
HUI2 no T1 e o escore global correspondente.

S M C AC E D Escore global N %

1 1 1 1 1 1 1,00 10 22,2
1 1 1 1 1 2 0,97 5 11,1
1 2 1 1 1 1 0,97 2 4.4
1 1 1 1 2 1 0,93 2 4,4
2 1 1 1 1 2 0,92 1 2,2
1 1 2 2 1 1 0,92 1 2,2
1 1 1 1 2 2 0,90 6 13,3
1 1 2 2 1 2 0,89 1 2,2
1 1 1 2 2 2 0,87 2 4,4
2 1 2 1 2 1 0,83 1 2,2
1 2 2 2 2 2 0,79 1 2,2
3 1 1 1 2 1 0,79 1 2,2
3 1 2 1 2 1 0,75 1 2,2
3 1 2 2 1 1 0,73 1 2,2
1 1 1 1 4 2 0,66 1 2,2
2 4 1 4 1 2 0,51 1 2,2
1 4 3 4 1 3 0,40 1 2,2
3 1 2 1 5 1 0,40 1 2,2
1 4 1 2 2 4 0,39 1 2,2
1 2 3 4 4 3 0,37 1 2,2
1 1 4 3 1 4 0,34 1 2,2
3 3 2 4 4 2 0,34 1 2,2
1 1 2 2 2 5 0,29 1 2,2
3 4 4 4 3 2 0,21 1 2,2

S = sentido; M = mobilidade; C = cognigdo; AC =amutidado; E = emocéo; D = dor
Total de pacientes = 45.

Na avaliacdo dos cuidadores segundo o HUI2, nooranf identificados 22
estados de saude (Tabela 18).

Quinze cuidadores consideraram a saude dos paxieatizita no T2 segundo o
HUI2. Os escores globais de QVRS segundo o HUI2araan de 0,48 a 1,00 e ndo
houve escores negativos (Tabela 18).
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Tabela 18 —Frequéncia dos estados de saude segundo os cugatkmracordo com o
HUI2 no T2 e o escore global correspondente.

S M C AC E D Escore global N %

1 1 1 1 1 1 1,00 15 36,6
1 1 1 1 1 2 0,97 2 4,8
1 2 1 1 1 1 0,97 1 2,4
1 1 2 1 1 1 0,95 1 2,4
1 2 1 2 1 1 0,94 1 2,4
1 1 1 1 2 1 0,93 5 12,2
1 1 1 1 2 2 0,90 1 2,4
2 2 1 2 1 2 0,86 1 2,4
3 1 1 1 1 1 0,85 1 2,4
1 1 2 1 2 2 0,85 1 2,4
2 1 1 1 2 2 0,85 1 2,4
1 2 1 2 2 2 0,84 1 2,4
1 1 2 2 2 2 0,82 1 2,4
2 1 2 1 2 2 0,80 1 2,4
1 1 1 1 3 1 0,80 1 2,4
1 1 2 1 1 3 0,80 1 2,4
3 1 1 1 2 1 0,79 1 2,4
1 1 2 4 1 1 0,75 1 2,4
3 2 1 1 2 2 0,74 1 2,4
3 3 2 1 2 2 0,60 1 2,4
1 2 1 1 4 3 0,55 1 2,4
4 2 2 1 2 2 0,48 1 2,4

S = sentido; M = mobilidade; C = cognicdo; AC =cautidado; E = emogé&o; D = dor
Total de pacientes = 41.

Na avaliagdo dos médicos, segundo o HUI3, no Tdniddentificados 30 estados
de saude (Tabela 19).

Os cinco pacientes que tiveram sua saude consaaraocho perfeita pelos
meédicos no T1, segundo o HUI3, tinham diagnéstedldA, LMA, doenca de Hodgkin
e tumor da familia Ewing. Os escores globais de ¥Bgundo o HUI3 no T1 variaram
de -0,31 a 1,00 (Tabela 19).

Os escores negativos foram relatados em quatros cdeo pacientes com
diagndstico de carcinoma de supra-renal dissemjniaid, LNH e tumor do SNC
(escore global -0,31; -0,28; -0,16 e -0,03, respactente). O médico do paciente com
carcinoma da supra-renal classificou o acometimedts atributos cognicéo,
deambulacédo, destreza, emocdo e dor como graveédirondo paciente com LMA
classificou 0 acometimento dos atributos cognidg@gambulacéo, destreza, emocéo e dor
como grave. O médico do paciente com LNH classifiocacometimento dos atributos
deambulacdo, emocdo e dor como grave. O médicoaderge com tumor do SNC

classificou 0 acometimento dos atributos fala, dedatédo e destreza como grave.
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Tabela 19 —Frequéncia dos estados de saude segundo os méediaosrdo com o HUI3
no T1 e o escore global correspondente.

Vv A F C Dea Des E D Escore global N %

1 1 1 1 1 1 1 1 1,00 5 11,4
2 1 1 1 1 1 1 1 0,97 1 2,3
1 1 1 1 1 1 1 3 0,95 1 2,3
1 1 1 1 1 1 1 2 0,95 5 11,4
1 1 1 1 1 1 2 2 0,88 6 13,6
1 1 1 2 1 1 2 1 0,83 1 2,3
1 1 1 1 1 1 2 3 0,80 2 4,5
1 1 1 1 2 1 2 2 0,79 1 2,3
1 1 1 2 1 1 2 2 0,78 1 2,3
2 1 1 2 1 1 2 2 0,76 1 2,3
1 1 1 1 1 1 3 2 0,75 1 2,3
1 1 1 3 1 1 3 2 0,69 1 2,3
1 1 1 1 1 1 3 3 0,68 1 2,3
1 1 1 2 1 1 3 3 0,59 1 2,3
1 1 1 4 1 1 3 2 0,56 1 2,3
1 1 1 1 4 1 2 2 0,54 1 2,3
1 1 1 1 1 1 3 4 0,53 1 2,3
4 1 1 1 1 1 3 3 0,51 1 2,3
1 1 1 1 3 1 2 3 0,49 1 2,3
1 1 1 1 3 2 3 3 0,49 1 2,3
1 1 1 1 5 1 2 2 0,44 1 2,3
2 1 1 2 1 1 3 4 0,44 1 2,3
1 1 3 1 1 1 3 3 0,43 1 2,3
1 1 1 2 2 1 3 4 0,40 1 2,3
1 1 1 1 3 1 4 4 0,21 1 2,3
1 1 1 1 3 6 3 2 0,17 1 2,3
5 1 1 2 5 6 1 1 -0,03 1 2,3
1 4 2 2 5 2 4 5 -0,16 1 2,3
4 1 2 6 5 5 4 4 -0,28 1 2,3
1 1 1 6 6 6 4 5 -0,31 1 2,3

V = visdo; A = audi¢do; F = fala; C = cogni¢do; Dedeambulagdo; Des= destreza; E = emocéo e@.=
Total de pacientes = 44.

Na avaliacdo dos médicos segundo o HUI3, no TZrfadentificados 20 estados
de saude (Tabela 20).

Sete pacientes tiveram sua saude considerada tpepieios meédicos no T2
segundo o HUI3. Os escores globais de QVRS sequitldl3 variaram de -0,35 a 1,00
(Tabela 20).

O escore negativo foi atribuido a um paciente coagrabstico de LMA e o
segundo escore mais baixo foi atribuido ao mesmempi@ com tumor do SNC também

citado na avaliagéo do T1.
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Tabela 20 —Frequéncia dos estados de saude segundo os méeiaosrdo com o HUI3
no T2 e o escore global correspondente.

VvV A F C Dea Des E D Escore global N %
1 1 1 1 1 1 1 1 1,00 7 16,6
1 1 1 1 1 1 1 2 0,95 4 9,5
1 1 1 1 1 1 2 1 0,93 8 19
2 1 1 1 1 1 1 2 0,92 1 2,4
1 1 1 1 1 1 2 2 0,88 3 7,1
1 1 1 1 1 1 1 2 0,88 2 4,8
2 1 1 1 1 1 2 2 0,85 2 4,8
1 1 1 1 3 1 1 1 0,81 1 2,4
1 1 3 1 1 1 1 2 0,80 1 2,4
1 1 1 1 1 1 3 1 0,79 3 7,1
1 1 1 1 2 1 2 2 0,79 1 2,4
1 1 1 1 1 1 3 2 0,75 1 2,4
1 1 1 2 1 1 2 3 0,71 1 2,4
1 1 1 2 2 1 2 3 0,63 1 2,4
1 1 1 2 2 1 3 3 0,53 1 2,4
1 1 1 1 1 5 1 1 0,52 1 2,4
1 1 1 2 2 1 2 4 0,49 1 2,4
1 6 1 1 1 1 4 2 0,14 1 2,4
5 1 1 2 5 5 1 2 0,01 1 2,4
6 6 5 6 6 6 4 5 -0,35 1 2,4

V = visdo; A = audicdo; F = fala; C = cogni¢éo; Bedeambulac¢éo; Des= destreza; E = emogé&o e Dr= do
Total de pacientes = 42.

Na avaliagcdo dos meédicos segundo o HUI2, no TInfodentificados 29 estados
de saude (Tabela 21).

Os cinco pacientes que tiveram sua saude consaleexteita pelos médicos no
T1, segundo o HUI2, tinham diagnéstico de LLA, LM#genca de Hodgkin e tumor da
familia Ewing. Os escores globais de QVRS, segunH&JI2 no T1, variaram de 0,07 a

1,00 e ndo houve escores negativos (Tabela 21).
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Tabela 21 —Frequéncia dos estados de saude segundo os méediaosrdo com o HUI2
no T1 e o escore global correspondente.

S M C AC E D Escore global N %

1 1 1 1 1 1 1,00 5 11,4
1 1 1 1 1 2 0,97 3 6,8
2 1 1 1 1 1 0,95 1 2,3
1 1 1 1 2 1 0,93 2 4,5
1 1 1 1 2 2 0,90 7 15,9
1 1 2 1 2 1 0,88 1 2,3
1 2 1 1 2 2 0,87 1 2,3
1 1 2 1 2 2 0,85 2 4,5
2 1 2 1 2 2 0,80 1 2,3
1 1 1 1 2 3 0,78 1 2,3
1 1 1 1 3 2 0,77 2 4,5
3 1 1 1 2 2 0,76 1 2,3
1 1 2 1 3 2 0,73 1 2,3
1 3 1 2 2 2 0,72 1 2,3
1 1 1 4 2 2 0,70 1 2,3
1 1 2 1 3 3 0,63 1 2,3
1 4 1 2 2 2 0,62 1 2,3
1 2 2 2 3 3 0,59 1 2,3
3 1 1 3 3 2 0,59 1 2,3
1 3 1 4 2 2 0,58 1 2,3
2 1 2 2 3 3 0,58 1 2,3
1 3 1 4 3 2 0,50 1 2,3
1 1 1 1 5 2 0,48 1 2,3
1 3 1 4 3 3 0,43 1 2,3
3 4 2 4 2 2 0,40 1 2,3
1 3 1 4 4 4 0,26 1 2,3
3 4 4 4 4 3 0,15 1 2,3
1 5 4 4 4 4 0,08 1 2,3
3 4 2 4 4 5 0,07 1 2,3

S = sentido; M = mobilidade; C = cognicao; AC =aautidado; E = emocéo; D = dor
Total de pacientes = 44.

Na avaliacdo dos meédicos segundo o HUI2, no TZrfaodentificados 18 estados
de saude (Tabela 22).

Oito pacientes tiveram sua saude considerada f@edelos médicos, segundo o
HUI2 no T2. Os escores globais de QVRS segund®2 iHo T2 variaram de -0,02 a
1,00 (Tabela 22).

O escore negativo foi atribuido ao mesmo pacieota diagndstico de LMA

citado na avaliacdo do HUI3.
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Tabela 22 —Frequéncia dos estados de saude segundo os méediaosrdo com o HUI2
no T2 e o escore global correspondente.

S M C AC E D Escore global N %

1 1 1 1 1 1 1,00 8 19,0
1 1 1 1 1 2 0,97 3 7,1
1 1 1 1 2 1 0,93 10 23,8
2 1 1 1 1 2 0,92 2 4,7
1 1 1 1 2 2 0,90 5 11,9
1 2 1 1 2 2 0,87 1 2,4
2 1 1 1 2 2 0,85 1 2,4
1 2 2 1 2 2 0,82 1 2,4
1 3 1 2 1 1 0,80 1 2,4
1 1 1 1 3 1 0,80 2 4,8
1 1 2 1 2 3 0,74 1 2,4
1 1 1 4 2 1 0,73 1 2,4
1 2 2 2 2 3 0,69 1 2,4
3 1 1 3 2 2 0,69 1 2,4
1 2 2 2 2 4 0,50 1 2,4
3 4 2 4 1 2 0,43 1 2,4
4 1 1 1 4 2 0,38 1 2,4
4 5 4 4 5 5 -0,02 1 2,4

S = sentido; M = mobilidade; C = cognig&o; AC =amutidado; E = emocéo; D = dor
Total de pacientes = 42.

A avaliacdo do escore global de QVRS nos dois maosedistintos do estudo
mostrou que houve uma melhora significativa pardr@&s categorias de participantes
(Tabela 23).

Tabela 23— Escores globais da QVRS de acordo com as céegte participantes nos
momentos do estudo.

Tl T2
Mediana | Minimo- | Mediana | Minimo- p
CATEGORIA HUI Maximo Maximo | Wilcoxon
Paciente HUI3 0,84 -0,09-1,0 0,95 0,14-1,0 0,000

HUI2 0,95 0,32-1,0 1,00 0,59-1,0 0,004

Cuidador HUI3 0,88 -0,25-1,0 0,93 0,30-1,0 0,005
HUI2 0,90 0,21-1,0 0,93 0,48-1,0 0,021

Médico HUI3 0,78 -0,31-1,0 0,88 -0,35-1, 0,018
HUI2 0,83 0,07-1,0 0,93 -0,02-1,0 0,007

(&)

*Considerar T1 o primeiro momento da avaliacdo e@B2gundo momento da avaliagao.



49

5.3 Correlagcao do escore global de qualidade de @@ntre paciente,

cuidador e médico nos dois momentos do estudo.

No primeiro momento do estudo, a avaliacdo da lamdie dos escores globais de
QVRS de acordo com o HUI3, mostrou uma alta cagéelados escores globais de
QVRS entre o paciente e seu cuidador (r = 0,57;081) e entre 0 paciente e seu
meédico (r = 0,56; p < 0,001) e uma moderada cay@el@ntre o cuidador e o médico (r =
0,42; p = 0,004). J& no segundo momento a cor@laedmanteve alta apenas entre o
paciente e seu cuidador (r = 0,56; p < 0,001) (lBab4).

Com relagdo ao HUI2, observamos que no primeiro embdondo estudo, houve
uma alta correlagcéo entre o paciente e seu cuidaddd,63; p < 0,001) e uma moderada
correlacdo entre o paciente e seu meédico (r = @,48),001). J& no segundo momento a
correlagcdo se manteve alta entre o paciente eweéador (r = 0,54; p < 0,001) mas néo
entre o paciente e seu médico (r = 0,26; p = 0,@9Bassou a haver uma correlacéo

moderada entre o cuidador e 0 médico do paciest®,35; p = 0,026) (Tabela 24).



Tabela 24— Correlacdo dos escores globais de QVRS entrerppaccuidador e médico de acordo com o HUI2 es3dois momentos da

avaliacao.
T1 T2

CATEGORIA HUI Minimo — rs p Mediana | Minimo — rs p

Mediana Maximo Spearman Maximo Spearman
Paciente HUI3 0,84 -0,09-1,0 0,57 < 0,001 0,95 0,14 -1{0 560, < 0,001
Cuidador HUI3 0,88 -0,25-1,0 0,93 0,30-1,0
Paciente HUI3 0,84 -0,09-1,0 0,56 < 0,001 0,95 0,14 -1{0 250, 0,111
Médico HUI3 0,78 -0,31-1,0 0,88 -0,35-1,p
Cuidador HUI3 0,88 -0,25-1,0 0,42 0,004 0,93 0,30 -1}0 0,21 0,184
Médico HUI3 0,78 -0,31-1,0 0,88 -0,35-1,p
Paciente HUI2 0,95 0,32-1,0 0,63 < 0,001 1,00 0,59 -1{0 40,5 < 0,001
Cuidador HUI2 0,90 0,59-1,0 0,93 0,48 -1,0
Paciente HUI2 0,95 0,32-1,0 0,48 0,001 1,00 0,59 -1}0 0,24 0,093
Médico HUI2 0,83 0,07 -1,0 0,93 -0,35-1,p
Cuidador HUI2 0,90 0,59-1,0 0,28 0,061 0,93 0,48 -1}0 0,3 0,026
Médico HUI2 0,83 0,07-1,0 0,93 -0,35-1,p0

*Considerar T1 o primeiro momento da avaliacdo e@B2gundo momento da avaliagao.
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cuidador e o médico
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Avaliacdo do estado geral de saude segundo ocipate, 0

O estado geral de salude do paciente foi considaragh® excelente ou muito

bom pela maioria dos pacientes e dos seus cuidadodependentemente do momento

do estudo. Ja os médicos avaliaram o estado geraladde dos seus pacientes na

maioria das vezes como bom ou regular no T1 e nboiho ou bom no T2 (Tabela 25).

Tabela 25— Avaliacdo do estado geral de saude dos pacipetes entrevistados de
acordo com a questao 16 nos dois momentos do estudo

ESTADO T1 T2 p
CATEGORIA DE Wilcoxon
SAUDE N % N %
Paciente Excelente 17 37,8 24 58,5 0,006
Muito 13 28,9 8 19,5
bom
Bom 10 22,2 9 22,0
Regular 4 8,9 0 0
Péssimo 1 2,2 0 0
Total * 45 100 41 100
Cuidador Excelente 16 35,6 24 58,5 0,016
Muito 14 31,1 10 24,4
bom
Bom 9 20,0 4 9,8
Regular 6 13,3 3 7,3
Péssimo 0 0 0 0
Total * 45 100 41 100
Médico Excelente 3 6,8 4 9,5 0,013
Muito 10 22,7 18 42,9
bom
Bom 16 36,4 17 40,5
Regular 12 27,3 1 2,4
Péssimo 3 6,8 2 4,7
Total ** 44 100 42 100

* 4 obitos no T2; ** 1 médico recusou-se a resporaguestionario no T1 e 3 6bitos no T2
** Considerar T1 o primeiro momento da avaliacali?en segundo momento da avaliagcéo.
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5.5 Correlacédo da avaliacdo do estado geral de saldo paciente

entre o paciente, o cuidador e o médico.

A avaliacdo do estado geral de saude do pacient&élnmostrou uma alta
correlacdo entre o paciente e seu cuidador (r €;5< 0,001), uma moderada
correlacéo entre o paciente e o médico (r = 0,330®3) e entre o cuidador e 0 médico
(r = 0,40; p = 0,008). Ja no T2 nao foi observadeaetacdo entre nenhuma das

categorias de individuos (Tabelas 26, 27 e 28).



Tabela 26 —Correlacao do estado geral de salude do paciemeecepaciente e o cuidador nos dois momentos dmg&a.
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PACIENTE CUIDADOR PACIENTE CUIDADOR
ESTADO DE SAUDE T1 T1 rs p T2* T2* rs p

N % N % Spearmar N % N % Spearmar
Excelente 17 37,8 16 35,6 24 58,5 24 58,5
Muito bom 13 28,9 14 31,1 8 19,5 1( 24,4
Bom 10 22,2 9 20,0 | 0,50 0,001 9 22,0 4 9,8 0,30 0,107
Regular 4 8,9 6 13,3 0 0 3 7,3
Péssimo 1 2,2 0 0 0 0 0 0
Total 45 100 45 100 41 100 4] 100
* 4 Gbitos no T2.
** Considerar T1 o primeiro momento da avaliacali?eo segundo momento da avaliacéo.
Tabela 27 —Correlagdo do estado geral de salde do paciemgecepaciente e 0 médico nos dois momentos daagdali

PACIENTE MEDICO PACIENTE MEDICO
T1 T1** rs p T2* T2*** rs p

ESTADO DE SAUDE N % N % Spearmar N % N % Spearmar
Excelente 17 37,8 3 6,8 24 58,5 4 9,5
Muito bom 13 28,9 10 22,7 8 19,5 1B 42,9
Bom 10 22,2 16 36,4| 0,33 0,03 9 22,0 1y 40,b 0,26 0,09
Regular 4 8,9 12 27,3 0 0 il 2,4
Péssimo 1 2,2 3 6,8 0 0 2 4,7
Total 45 100 44 100 41 100 4p 100

* 4 dbitos no T2; ** 1 médico recusou-se a respormdguestionario no T1; *** 3 ébitos no T2.
** Considerar T1 o primeiro momento da avaliacali?en segundo momento da avaliagcéo.



Tabela 28 —Correlacao do estado geral de saude do paciemteceatidador e 0 médico nos dois momentos daaapéali

54

CUIDADOR MEDICO P CUIDADOR MEDICO P
ESTADO DE SAUDE T1 T1** rs | Spearman T2* T 2%+ rs | Spearman

N % N % N % N %

Excelente 16 35,6 3 6,8 24 58,5 4 9,5

Muito bom 14 31,1 10 22,7 10 24,4 1B 42,

Bom 9 20,0 16 36,4| 0,40 0,008 4 9,8 17 40,5 0,02 0,91

Regular 6 13,3 12 27,3 3 7,3 1 2,4

Péssimo 0 0 3 6,8 0 0 2 4,7

Total 45 100 44 100 41 100 4% 10(

* 4 dbitos no T2; ** 1 médico recusou-se a respormdguestionario no T1; *** 3 ébitos no T2.
** Considerar T1 o primeiro momento da avaliacali?eo segundo momento da avaliacéo.
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DISCUSSAO
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6 DISCUSSAO

Com a sobrevida global em cinco anos em torno & [F&a as neoplasias que
acometem criangas e adolescentes, os oncologed#gncos tém voltado seu interesse
para aspectos mais subjetivos, que envolvem a iérp& vivida por esses pacientes
durante o tratamento e que influenciam no seu teskul Sob a perspectiva da cura,
surge entdo, a necessidade de avaliar o impadratdmento sobre a qualidade de vida
dessas criangas.

A avaliagdo da QVRS durante o tratamento quimipiecaé considerada um
desafio. Algumas das dificuldades apontadas esfacionadas as especificidades da
avaliacdo em criangcas muito jovens e as mudangastacdes no estado de saude do
paciente durante o tratamento. Essas dificuldagescem contribuir para que a
avaliacdo da QVRS ndo seja utilizada amplamenteregaios clinicos (NATHAN et al,
2004).

Apesar da existéncia de varios instrumentos pamdiag@do da QVRS, a
interpretacdo dos resultados obtidos com essesnmsttos deve ser feita considerando
as suas limitacbes. A maioria deles foi validadan cpopulacdes de pacientes
sobreviventes do cancer, e suas caracteristicagoprigflades ndo devem ser
automaticamente extrapoladas para avaliagcdes @ucatrtatamento (NATHAN et al,
2004). Os instrumentos utilizados para avaliac@garde o tratamento devem permitir
a deteccédo de mudancgas “reais” da QVRS (NATHAN,&004; BANKS et al., 2008
N&o existe consenso sobre qual seria 0 melhoumsinto e, provavelmente, um unico
instrumento, ou conjunto de instrumentos, ndo seideal para todas as situacdes
(KUCZYNSKI, 2010). Dessa forma, a escolha do insgnto pode se tornar um dilema
para o pesquisador (NATHAN, 2004).

Durante a elaboracdo do projeto desta pesquisicoerse que dHUI era o
anico instrumento cujo questionario ja havia sidaltizido e validado para o portugués
brasileiro com pacientes oncoldgicos tratados (SPIIM et al., 2005), além de ja ter
sido utilizado em outros paises em estudos coneip@s oncoldgicos pediatricos em
vigéncia de tratamento (JANSE et al., 2004; JANGS&.e2005a; JANSE et al., 2005b;
COX et al., 2005; BANKS et al., 2008). Portanto,HWI representava, naquele
momento, 0 Unico instrumento disponivel para coadwo estudo. Apenas em 2008,
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um instrumento especifico (PedsQL) foi traduzideakdado no Brasil (SCARPELLI
et al., 2008a; SCARPELLI et al., 2008b ).

O ponto de vista do paciente é fundamental naapéadida QVRS e, sempre que
possivel, as informacfes devem ser obtidas diret@Enta crianca ou adolescente. No
entanto, as avaliacdes por terceiqmoXy reporj podem ser Uteis em situagcdes como a
abordagem de pacientes muito jovens, criticamenterrmos ou quando O paciente
recusa-se a responder (CHANG et al., 2005; COX..e2@05; RUSSELL et al., 2006;
MATZIOU et al., 2008). Dessa forma, outro aspeatpartante para a escolha ol
foi a existéncia de versdo em portugués validada peeenchimento por terceiros.
Serve como exemplo, o caso de um paciente comdaktign de LMA, que no T2 teve
avaliacdo realizada apenas pelo médico, pois sentaga no centro de terapia
intensiva, apos realizar um transplante de medigaa com septicemia e sem indicios
de “pega”’ do enxerto. O escore atribuido pelo neédansiderou o estado de saude do
paciente pior que estar morto (escore negativo).

Os idealizadores ddUI recomendam incisivamente que durante a aplicagéo d
questionario sejam tomadas medidas que minimizgmerda de dados (COX et al.,
2005). No presente estudo houve um baixo indicedaos invalidos devido a
verificagdo dos questionarios assim que eram dilasvao aplicador, permitindo que
fosse solicitado ao participante que completassquastbes que eventualmente nao
haviam sido preenchidas. A presenca de um pesquisadante o preenchimento
também ajudou no esclarecimento imediato de duyidasn como, no caso de
cuidadores néo alfabetizados, possibilitando arkeido questionario para 0s mesmos.

O fato de o questionario ter sido aplicado pelajpisadora e por trés bolsistas
de iniciacao cientifica ndo foi considerado comofator que pudesse ter influenciado
nos resultados obtidos, uma vez que os bolsistasnfdreinados previamente pela
pesquisadora e nédo interferiram nas repostas geadlas participantes.

No entanto, os resultados obtidos com as avaliagg@izadas pelos médicos
devem ser analisados com cuidado, pois em aprorimeaigte 45% dos casos o médico
gue respondeu ao questionario no segundo momeRjnéb era 0 mesmo que avaliou
a QVRS no inicio do tratamento (T1). Embora as yn&tias do questionario devessem
ser respondidas levando em consideracdo o estagaadiente na ultima semana, esse
fator pode ter comprometido a avaliacéo longituidessa categoria.

Por se tratar de um instrumento genérico, foramermbslas algumas

dificuldades, como a forma de abordagem de algutaasfungdes ou habilidades no
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questionario respondido por terceiros. A formulagd® algumas questdes né&o
apresentava qualquer semelhanca com o contextoatanase clinica habitual. Pode
servir de exemplo a questdo: “descrever a capaeidadpaciente em reconhecer um
amigo do outro lado da rua”. O instrumento tamb&m permitiu que alguns déficits
pré-existentes pudessem ser diferenciados dadaxieicausada pelo tratamento, como
no caso de um paciente que classificou 0 acometingenvisdo como moderado e sua
mae classificou como grave e, na verdade, ele eypene usava lentes corretivas. Essas
dificuldades também foram relatadas por Cox e cotatores (2005), o que corrobora
com a revisdo realizada por Solans e colaborad@@@8) na qual o HUI3 é citado
como um instrumento confidvel e valido, porém naoebtudos que comprovem sua
sensibilidade as mudancas.

Variaveis como género, idade do paciente, rendaillifanou numero de
residentes no domicilio ndo influenciaram a avalega QVRS.

A populagdo do presente estudo foi constituidaagotescentes. Ainda que nédo
tenha sido observada influéncia da idade na adida QVRS, € importante que sejam
ressaltadas caracteristicas especificas dos pexigassa faixa etaria. A adolescéncia é
um periodo marcado por mudancas visiveis relata@srescimento e também ao
desenvolvimento. O desenvolvimento emocional é atkdpela maturagdo cognitiva e
intenso desenvolvimento das capacidades de absteagderéncia. H4 uma reducao do
interesse pela familia e uma identificacdo com wpgrsocial e amigos o que vai
contribuir para a formacédo da identidade prépridaeindependéncia. Ocorre uma
adaptacdo as mudancas corporais com necessidadgatedade (HALPERN, 2010).

O diagnostico de cancer na adolescéncia ocorrepaiindo em que o paciente
€ capaz de entender o que significa uma doencacar@npotencialmente letal, mas
ainda nao esta pronto para lidar com as mudangassias aos seus habitos de vida. As
varias demandas da doencga, como diagnostico, deswofisico, dor, aparéncia e
apreensédo a cerca do seu futuro, ameacam a cagacidaadolescente em exercitar a
independéncia e o afastamento familiar, bem cosexaalidade, tdo importantes nesse
periodo, para a formacdo da autoestima. Essasulddites podem resultar em
agressividade, depressao, baixa adesdo ao tratamentegressdo e dependéncia
(KURTZ et al., 2010).

Yeh (2001) descreveu que os adolescentes com c@mckm a guardar a raiva
para si mesmos, aceitar os procedimentos de foassva e a persistirem com medo do

tratamento. Abstracdo, busca por apoio social ernmdcdo, culpar os outros,
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pensamento positivo, aceitacdo e otimismo exagesddoalgumas das estratégias de
enfrentamento utilizadas pelos adolescentes comecdB8ORGEN & MANNE, 2002
apud WU et al., 2009; CHAO et al., 2003 apud Wlet2009; DECKER, 2006 apud
WU et al., 2009; ALDRIGE & ROESCH, 2007). Algunstedos mostraram que uma
postura ativa de enfrentamento esta associada laoreslresultados e que atitudes
defensivas como uma postura evasiva, fatalistanmtiea podem afetar negativamente
a resiliéncia do adolescente (MOORE et al., 200BPRIGE & ROESCH, 2007;
HAASE et al., 2004; HAASE, 2004).

Chang e colaboradores (2005) observaram que ossagoltes com diagndstico
de cancer parecem ser mais maduros do que o0s ealttles saudaveis, provavelmente,
em funcao de sua doenca. Esse amadurecimentobtomiara que entendam o que esta
acontecendo com eles, mas, apesar disso, ndo agoaediscussao aberta sobre a
doenca entre eles e seus pais. Diante disso, ass@es concluem que, na populagao
adolescente, as avaliagoes da QVRS feitas poinesaevem ser usadas com cautela.

A renda familiar mensal foi um parametro utilizgaira avaliacdo da condicéo
socioecondmica dos pacientes incluidos neste edtlrda das hipoteses para explicar o
fato dessa caracteristica ndo ter influenciadovadiagdo da QVRS, seria uma certa
homogeneidade da amostra. A instituicdo onde falizada a pesquisa atende uma
populacdo que, em sua maioria, apresenta condigéioesondmica relativamente
desfavoravel, o que pdde ser demonstrado pela needia renda familiar mensal,
equivalente a 1,4 salarios minimos. Marciano e bavkdores (2011) também
observaram, com uma casuistica de pacientes do &dOFMG, com doenga renal
cronica, na qual a maioria das familias recebiaameue trés salarios minimos por
més, que a renda familiar ndo influenciou na agabada QVRS. Ainda assim, é
possivel supor que seria necessario um maior nloeroasos e uma amostra que
incluisse pacientes com situacdo socioecondmiceas rdaiersificada para que a
influéncia dessa variavel pudesse ser avaliadaodeaf mais consistente. Deve ser
ressaltado, também, que, no primeiro momento diéagéia (T1), muitos dos pacientes
encontravam-se hospitalizados, o que pode teritémnl 0 acesso a “cuidados” e
contribuido para minimizar algumas discrepancikgivas a condicdo socioecondémica.

A variavel “anos de estudo do cuidador” também infloenciou a avaliagdo da
QVRS. Apesar da mediana de anos de estudo entwidedores ter sido de oito anos,
0 que corresponde ao ensino fundamental complsteesponsaveis pela aplicacdo do

guestionario observaram que os cuidadores tinhais difculdade em entender ou ler
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0 questiondrio do que os pacientes. No entanto,ediama de tempo gasto para
preenchimento do questionario foi semelhante padadores e pacientes.

Outros fatores que nao influenciaram a avaliac&nic diagndéstico e o tipo de
tratamento empregado. Uma das possiveis explicag@ea esse achado é a
heterogeneidade da amostra em relagcdo a essaseiarilouve um predominio de
casos de leucemias agudas, 0 que era esperadaetando que as leucemias séo as
neoplasias mais comuns na infanéaesar de a quimioterapia ter sido o tratamento
mais empregado, conforme descrito nos resultadasgsandes as variacdes entre 0s
esquemas terapéuticos empregados para cada tipeapdasia. Tendo em vista a
raridade do céncer na faixa etaria estudada, seEnaauito dificil, em estudos
conduzidos em uma Unica instituicdo, a obtencacadeliisticas expressivas de uma
Unica neoplasia (SITARESMI et al., 2008; CHIRIVELL#t al., 2008). No unico
estudo onde foram comparados trés instrumentos, (IRddsQL e CHQ) para avaliacado
da QVRS durante o tratamento, foi observada coaocard “moderada/substancial”
entre os trés instrumentos testados. Porém, o Resi@ mais sensivel a mudancas na
QVRS em uma populacéo heterogénea semelhanteeaedtistio (BANKS et al., 2008).

Quando a QVRS foi avaliada em termos do numerotiileutos acometidos,
observou-se que a maioria dos pacientes nestsstiaaufeve no maximo dois atributos
acometidos, semelhante ao que foi relatado poneéha e colaboradores (2008).

No presente estudo, na avaliacao individualizadaadobutos que compdem o
escore global de QVRS, a dor foi o atributo maigna&tido tanto para os pacientes
guanto para os seus cuidadores e médicos. No HUdB & avaliada pela questédo 8 que
diz respeito ao grau de comprometimento das atieislalo paciente pela dor e no HUI2
a dor é avaliada pela questao 15 que leva em @ragib o tipo de analgesia necessaria
para alivia-la. Quando comparados os dois momedosstudo (T1 e T2), tanto no
HUI3 como no HUI2, observou-se uma reducdo sigaifi@ do numero de
participantes que consideraram esse atributo awnefpenas na avaliacdo do
cuidador, a reducédo néo foi estatisticamente $oguiva.

A dor é um dos sintomas mais comuns e incapaci#gréea pacientes com
cancer em progressdo. Esta relacionada ndo soraenk@enca, mas também aos
diversos procedimentos que compdem o tratamentu® efeitos adversos. Estima-se
que 80% das criangcas com cancer em algum momentevdiaicdo da doenca
apresentardo dor (COLLINS, 2002). A Organizacdo diminde Saude (OMS)
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considera que o “alivio da dor” é um componentersal no tratamento do cancer
(WHO, 1998; VARGAS-SCHAFFER, 2010).

Embora a dor cronica seja reconhecida como um fatapacitante, ainda ha
poucos estudos que avaliaram seu impacto sobre RSQY¥a populacdo pediatrica
(GOLD et al., 2009). Os resultados deste estudwrgafm a importancia da dor como
causa de sofrimento durante o tratamento. Para®igacientes a dor causa mais temor
que qualquer outro problema relacionado a doer&ara peso mais dificil de suportar
que as nauseas induzidas pela quimioterapia (ENSKAR., 1997; LJUNGMAN et
al., 2000). Alguns estudos relatam que uma disa@aao julgamento da intensidade
da dor entre pacientes com cancer metastatico £ d@icos é fator preditivo de
controle inadequado da dor e que pais e pediatiagemn a subestimar atributos
subjetivos como dor, cogni¢cdo e emocdo (CLEELANBIet1994; JANSE et al., 2004;
JANSE et al., 2005a; JANSE et al., 2005b; SITARE®&WHI., 2008).

As principais hipéteses para a melhora observadaeganda avaliacdo (T2)
seriam o controle da doenca pelo tratamento espeaf a instituicdo de medidas
analgésicas efetivas. No entanto, a metodologiaregaga ndo permite que sejam
estabelecidas conclusdes definitivas.

No presente estudo, apenas os cuidadores desereveracometimento da
cognicdo no T1, que é avaliada pelas questdesl2tanto no HUI3 quanto no HUI2, e
apenas os médicos apontaram o acometimento da emoc&l com melhora no T2,
gue é avaliada no HUI2 pela questdo 7 que acassass depressivos e no HUI3 pela
questao 14 que diz respeito a ansiedade ou pregimpa

A literatura indica que a avaliacao feita por teasetende a ter menor validade
em relacdo aos atributos subjetivos (JANSE e2@04; JANSE et al., 2005b; CHANG,
2005; RUSSELL et al., 2006; CHIRIVELLA et al., 2008 maioria dos trabalhos que
apresentam dados de avaliacdo da QVRS realizagagftssionais de saude refere-se a
pediatras, médicos sem especificacdo de espedalidaenfermeiros (CHANG et al.,
2005; COX et al., 2005; RUSSELL et al., 2006). Déadisso, € possivel supor que a
observacdo dos médicos nesta casuistica, quantacametimento de atributos
subjetivos, possa ser devida ao fato de que a imaeles seja especialista (oncologista
ou hematologista pediatrico) e que o treinamenttbago de sua formacdao facilitou o
diagndstico da dor e de sintomas depressivos, otajwez ainda seja um ponto
deficiente na formacdo do pediatra geral e dos meprafissionais de saude, como

enfermeiros. Esses resultados também sugerem gom&disos envolvidos no estudo
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estabeleceram um bom vinculo com seus pacientesta ge detectarem alteragfes de
atributos subjetivos.

Os pacientes descreveram acometimento da mobilidadEL seguido por sua
melhora no T2 e pacientes e cuidadores tambémedesam o autocuidado como um
atributo acometido bem como uma melhora ao longestiado.

Esses dados corroboram com a literatura que desarea maior concordancia
entre os pacientes e terceiros no que diz respe#wvaliacdo dos atributos objetivos
como sentido, autocuidado e mobilidade que sdweissie mais concretos que 0s
atributos subjetivos, além de a mobilidade ter uetacdo direta com o autocuidado
(ADDINGTON-HALL et al., 2001; JANSE et al., 2004ANISE et al., 2005a; JANSE et
al., 2005b; SITARESMI et al., 2008).

A avaliacdo dos escores globais de QVRS mostrothquee uma melhora de
T1 para T2 sob o ponto de vista do paciente, coidadmédico, embora os ultimos
tenham tido uma tendéncia a subestimé-los. A mellodrservada neste estudo é
concordante com 0s poucos estudos encontradogenatura que acompanharam o
paciente ao longo do tratamento (BARR et al., 1&91d FEENY et al., 1998; COX et
al., 2005; BANKS et al., 2008).

A avaliagdo da correlagdo dos escores globais dBRSQMostrou uma maior
correlagcdo entre o paciente e seu cuidador tantoHWd2 quanto no HUI3,
comprovando as observacdes de estudos anterioggedeavaliacdo por terceiros pode
ser util na avaliacdo da QVRS dos pacientes. Nanémt € necessario levar em conta a
influéncia do julgamento individual desses outresliadores quanto a doenca do
paciente, o que pode explicar, no presente estutimdéncia dos medicos em avaliar a
QVRS dos seus pacientes de forma mais pessimigEEfHE et al., 2004). Um dos
riscos de se utilizar avaliagGes feitas por médiéogue eles muitas vezes mostram-se
mais preocupados com a doenca, seu tratamentosévgigsefeitos adversos do que
com aspectos mais amplos relacionados a “vida” rdnga (CHIRIVELLA et al.,
2008).

Alguns autores consideram que as criancas tendetatar melhor qualidade de
vida, quando suas avaliagbes sao comparadas cdetasceiros, porque, devido a sua
imaturidade, ndo relacionam sua doenca a possiididle um desfecho ruim como
morte, recidiva ou ocorréncia de efeitos adverstSTZIOU et al., 2008). No presente
estudo, muitos pacientes consideraram sua saude perfeita (escore 1,00) mesmo

numa fase inicial do tratamento, quando os protscderapéuticos costumam ser
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bastante agressivos e, provavelmente, a doenca afwlestava totalmente controlada.
Essa proporcéo foi menor nas avaliacdes feitasyidadores e médicos. E interessante
comentar que entre os pacientes que considerasa saude perfeita no T1, tanto no
HUI3 como no HUI2, estava a crianca com diagnostied.NH e SIDA, sendo que a
opiniao foi compartilhada pelo cuidador.

Um dos estagios de ajustamento ao diagndsticormigécitado por Holland &
Lewis (1999), é 0 que se segue ao inicio do trateaneom o alivio de estar fazendo
algo para combaté-lo. O paciente sente-se maisstdira passa a participar do combate
a doenca a fim de retomar sua vida normal. Essspeetiva pode ser uma das
explicacBes para o grande numero de pacientesladares que considerou a saude dos
doentes como perfeita no inicio do tratamento,speito do desconforto causado pelos
sintomas ainda nao controlados e pelos efeitoserala do tratamento agressivo.

O estado global de saude foi avaliado pela quedida qual interroga como o
respondedor avalia a saude do paciente, podendar \tlr excelente a péssima. A
maioria dos pacientes e dos seus cuidadores, indeptemente do momento do
estudo, considerou-o como excelente ou muito bare médicos avaliaram o estado
global de saude dos seus pacientes na maioriaedas ¢omo bom ou regular no T1 e
muito bom ou bom no T2. Quando da avaliacdo daelam@o entre os grupos
observamos uma alta correlacdo entre o pacienteuecgidador e uma moderada
correlacdo entre o paciente e o médico e entreidador e o médico. Ja no T2 a
correlacdo ndo se manteve entre nenhuma das datederindividuos.

Essas observacfes sugerem que a percepcdo sutgetlvdm pode ser um bom
marcador da QVRS no momento inicial do tratametatoto através da autoavaliacao
como atraves da avaliacdo por terceiros, porém &@stabilizacdo do quadro parece
perder seu valor.

Os achados do presente estudo parecem estar de aoon as consideracoes de
Nathan e colaboradores (2004). De acordo com esdgeses, 0s valores internos do
paciente e sua percepcdo de QVRS podem mudar awm Ido tratamento em
decorréncia de um processo de “adaptacdo” a dobtughficacdes nas respostas dadas
pelos pacientes podem fazer com que os efeitosathtento sejam subestimados ou
supervalorizados, caso 0 paciente passe por unegsoale adaptacdo a progressao da
doenca ou aos efeitos adversos no decorrer doreato. Portanto, a percepcdo de um
paciente a respeito da sua QVRS pode mudar ao ldogempo, mesmo que seu

estado de saude e suas habilidades funcionaignfam sofrido modifica¢cdes. Embora
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essa mudanca de percepcdo seja considerada unead®ntiés em alguns estudos
longitudinais, ela € uma dimensdo muito importal#e)VRS e enfatiza a importancia

da percepcédo do proprio paciente sobre sua QVR&damaste, quando as avaliacbes
sao feitas por terceiros, mudancas observadas exp®stas obtidas em diferentes
momentos do tratamento podem introduzir um viésnterpretacdo. Neste caso, as
mudancas nas avaliagdes da QVRS ao longo do teogmnprefletir uma mudanca de

perpecepcao do avaliador ao invés de mudancasi@aisciente.

Segundo Kubler-Ross (1969), as pessoas passanmif@@ntes estagios diante
de uma ma noticia. Tais estdgios terdo duracad@wedsium substituira o outro ou
acontecerao simultaneamente: negacao, raiva, begdapressao e aceitacao. Quando
0 paciente ndo sente mais raiva ou depressao gaargeu “destino”, atinge o estagio
de aceitacdo. Nao é um desanimo resignado e sesrapgp, mas também néo € de
felicidade. Pode-se dizer que é uma fuga de sentos¢KUBLER-ROSS, 1969).

Talvez o mais importante a se saber é que, ndoriamum em que estagio o
paciente ou sua familia se encontrem todos expetamea esperanca. Até mesmo 0s
mais conformados ou realistas, deixam em abertosasilglidade de cura, o que os
sustentara através do sofrimento. E a sensacioedido deve ter algum sentido, que
pode compensar, caso suportem por mais algum téauiBLER-ROSS, 1969).

Como a pesquisadora participou do acompanhamenioccte varios pacientes
incluidos no estudo, foi possivel a obtencéao dermécdes importantes, além daquelas
previstas na metodologia. Dessa forma, algumas deldo comentadas, no sentido de
enriquecer a discussao sobre os dados obtidodumnes

Trés pacientes, com diagnostico de tumor do SN@potuda familia Ewing
pélvico e carcinoma de supra-renal com doencardissela, classificaram como grave
0 acometimento dos atributos deambulacdo e destMzamomento da avaliacéo
encontravam-se acamados. Apesar da avaliacaoirredtt limitacdo, a aplicacéo
simples do questionario ndo permitiria identifiea-|

O paciente com tumor do SNC também classificou comaderado o
acometimento da visdo e como grave o acometimeat@autlicdo e da fala. Ele
apresentava diplopia e seu exame neurolégico esimem hipoacusia e disartria,
mostrando que a sua avaliagdo era compativel canhaglos clinicos.

O paciente com carcinoma de supra-renal tambénsifitasi, no T1, o

acometimento da cognicdo como grave. Ele estagemedo ha dois meses no centro de
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terapia intensiva (CTI) e em uso de opidides pardrole da dor, o que poderia explicar
0 acometimento da cognigao.

O paciente com tumor da familia Ewing também d&ssi como grave o
acometimento da audicdo e da fala. No entantopand@ havia se queixado com seu
médico de qualquer déficit auditivo ou dificuldadke comunicagéo, o que mostra que o
instrumento pode ser Gtil na identificacdo de gaeiainda ndo relatadas aos cuidadores
e/ou aos profissionais de saude. Deve ser redsaiize 0 paciente havia feito uso de
droga ototoxica (carboplatina).

Apesar do tamanho relativamente pequeno da amestdas limitagcoes
relacionadas ao instrumento, os resultados degidcesstdo em consonancia com as
indicacOes da literatura de que a avaliacdo da Q¥R® ter como referéncia principal
as autoavaliagcdes, mesmo quando se trata de umtapap pediatrica. Dessa forma, as
vozes dessas criangcas e adolescentes serdo oewdaslacdo a assuntos que dizem
respeito a sua saude e bem-estaavaliacdo feita por pais ou profissionais de saud
deve ser considerada como complementar, pois dir@ch procura por cuidados de
saude e ainda oferece uma oportunidade de aval@gd@VRS quando os pacientes
pediatricos sdo incapazes ou nao querem fornematoerelato (VARNI et al., 2007).

Um bom entendimento entre os pacientes e seusdou@iae médicos podera
contribuir para uma boa pratica médica e maior obake sucesso terapéutico. Os
meédicos e cuidadores devem estar atentos a suEnt@aegm superestimar o impacto da
doenca sobre a QVRS dos pacientes, o que podecsificado pela maior clareza dos
didlogos e discussdes sobre esses aspectos.
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PERSPECTIVAS FUTURAS

O presente estudo abre possibilidades para igeeses futuras como um
seguimento de longo prazo dos pacientes dessatieaud que podera contribuir para
o entendimento da influéncia do tratamento sobm@vaiacdo da QVRS. Também
aponta que os instrumentos disponiveis para a#alidga QVRS ndo contemplam todos
0S aspectos relacionados ao tema e nao permitgmofuadamento em diversos deles,
principalmente em relacéo aos atributos consideradbjetivos.

Um dos achados mais expressivos desta pesquisesgeito a importancia da
dor como fator de comprometimento da QVRS em psesenom cancer. E preciso
alertar os profissionais que lidam com os adoldssecom cancer, para que estejam
atentos ao sofrimento fisico (em especial a dopsieolégico que a doenca e seu
tratamento impdem a essa populagéo, contribuindd U sentimento de inseguranca
e temor relacionado a possibilidade de recidivabgen

Podem ser necessarios estudos com a utilizacaatdes eanetodologias, como
a pesquisa qualitativa, que permitam identificafabsres envolvidos com o processo de
perda da confianca e de reconstrugcao da esperarggae o tratamento.

Uma maior integracdo entre oncologistas/hematdigjispediatricos e
psicologos, psiquiatras, enfermagem e servico lspoidera resultar em grande avanco
no cuidado desses pacientes no HC da UFMG. Esse@ymde se concretizar com
medidas mais simples, como a implementacdo de qmio® que permitam melhor
abordagem do diagndstico e tratamento da donezialle maneira mais ampla, abrindo
as portas para a criagcado de um grupo de apoiommagdo de amparo a esses pacientes,

gue possa dividir o peso do “inimigo” e multipliGaesperanca em dias melhores.
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CONCLUSOES

A avaliacdo da QVRS dos adolescentes com diagnodécneoplasias
malignas em tratamento no HC da UFMG no periodoutiebro de 2007
a julho de 2010 mostrou que a maioria dos paciertesiadores e
meédicos considerou que houve um comprometimentonelsma, mas
gue também houve melhora ao longo do tempo.

No presente estudo, na avaliacdo individualizada awibutos que
compdem o escore global de QVRS, a dor foi o dwilowais acometido
tanto para os pacientes quanto para os seus ctédaelonédicos e houve
uma melhora quando comparados os dois momentostiacéo.

A avaliagdo dos escores globais de QVRS mostrou temdéncia dos
médicos em atribuir escores menores aos seus fEien

A avaliacdo dos escores globais de QVRS nao modifarenca
estatisticamente significativa quando da associagéoa idade, o0 sexo,
a renda da familia, a escolaridade do cuidadoéneeno de residentes no
domicilio e o diagndstico.

A avaliacdo da correlacdo dos escores globais deS¥e acordo com o
HUI2, mostrou uma alta correlacéo entre o paciergeu cuidador tanto
no T1 quanto no T2 e uma moderada correlacao enpa&Eciente e seu
médico no T1 mas ndo no T2. No T2 também se obsenma
correlacdo moderada entre o cuidador e o0 médigmdiente.

Com relacdo ao HUI3 observamos que no T1 houvealtaaorrelacao
dos escores globais de QVRS entre o paciente eweéador e entre o
paciente e seu médico e uma moderada correlacé® ecuidador e o
meédico. No T2 a correlacdo se manteve alta apemes@paciente e seu

cuidador.
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Anexo 1

Resumo das séries de questdes usadas para deteysimieeis dos atributos.

Questao Atributo do HUI3 Atributo do HUI2

1

——
2

Sentido

3

:::::::ZZ:::* Audigio
4
5

——
6
7 » Emocéo
8 » Dor

9 » Deambulacéo
a’/:::::::::» Mobilidade
10 » Destrez
11
w Cognicéo
12

13 ,» Auto-cuidado
14 » Emocao
15 » Dor

Fertilidade = 1.00

Os niveis de sentido e mobilidade do HUI2 sdo deiog dos niveis dos
atributos do HUI3, sendo necessario determinarnalguveis de atributos do HUI3

antes de determinar outros do HUI2.



82

Anexo 2

HUI2 — Sistema de Classificagdo do Estado de Saudgler Multi-Atributos

ATRIBUTO NIVEL DESCRICAO
Sentido 1 Capaz de ver, ouvir e falar normalmente, para qealq
idade.
Necessita auxilio de equipamento para ver, ouviar.
Vé, ouve ou fala com limitagbes mesmo com auxiko d
equipamento.

4 Cegueira, surdez ou mutismo.

Mobilidade 1 Capaz de andar, abaixar, levantar, pular e correr
normalmente para qualquer idade.

2 Anda, abaixa, levanta, pula ou corre com algumas
limitacdes, mas ndo necessita ajuda.

3 Necessita auxilio de equipamento mecanico (bengala,
muleta, suporte ou cadeira de rodas) para andairauar
livremente.

4 Necessita ajuda de outra pessoa para andar oudacieu
necessita também da ajuda de equipamentos mecanicos

5 Incapaz de controlar ou usar os bragos e as pernas

Emocéo 1 Geralmente feliz e livre de preocupacgdes

2 Ocasionalmente aflito, zangado, irritado, ansioso,
deprimido ou sofrendo terror noturno.

3 Frequentemente aflito, =zangado, irritado, ansioso,
deprimido ou sofrendo terror noturno.

4 Quase sempre aflito, zangado, irritado, ansioso ou
deprimido.

5 Extremamente aflito, zangado, irritado, ansios@yridado
frequentemente necessitando hospitalizacao ouadnsdam
instituicdo psiquiatrica.

Cognicéo 1 Aprende e lembra das atividades escolares norménaken
acordo com a idade.

2 Aprende e lembra das atividades escolares masnhamte

gue os colegas de classe, conforme julgamento diss p
elou professores.
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Auto-cuidado

Dor

Fertilidade

Aprende e lembra das atividades escolares muito
lentamente e frequentemente necessita assisténcia
educacional especial.

Incapaz de aprender e lembrar.

Come, banha-se, veste-se e usa 0 sanitario normirde
acordo com a idade.

Come, banha-se, veste-se e usa 0 sanitario
independentemente com dificuldade.

Necessita equipamento mecanico para comer, baahar-s
vestir-se ou usar o sanitario independentemente.

Necessita da ajuda de outra pessoa para comermrkssmh
vestir-se ou usar o sanitario.

Livre de dor ou desconforto.

Dor ocasional. Desconforto aliviado por medicac&m n
prescrita ou por atividades auto-controladas, sem a
interrupgéo das atividades normais.

Dor frequente. Desconforto aliviado por medicacéal o
com ocasional interrupcéo das atividades normais.

Dor frequente; interrupcdo frequente das atividades
normais. Desconforto requer prescricdo de opioE®
seu alivio.

Dor grave. A dor ndo é aliviada pelas drogas e
constantemente interrompe as atividades normais.

Capaz de ter um filho com um (a) parceiro (a) lférti
Dificuldade de ter um filho com um (a) parceiro f@}il.
Incapaz de ter um filho com um (a) parceiro (ajlfér
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ANEXO 3

HUI3 — Sistema de Classificagdo do Estado de Saudgler Multi-Atributos

ATRIBUTO

NIVEL

DESCRICAO

Visao

Audicao

1

Capaz de enxergar bem o suficiente para ler o lj@na
reconhecer um amigo do outro lado da rua, semdaaje
oculos ou lentes de contato.

Capaz de enxergar bem o suficiente para ler o lj@na
reconhecer um amigo do outro lado da rua, mas com a
ajuda de 6culos.

Capaz de ler o jornal com ou sem 6culos, mas ircdpa
reconhecer um amigo do outro lado da rua, mesmoaom
ajuda de oculos.

Capaz de reconhecer um amigo do outro lado daooma c
ou sem oOculos, mas incapaz de ler o jornal, mesono c
oculos.

Incapaz de ler o jornal e incapaz de reconhecernmnngo
do outro lado da rua, mesmo com Oculos.

N&o enxerga nada.

Capaz de ouvir o que € dito numa conversa em gaquo,
no minimo trés outras pessoas, sem necessidagaczio
auditivo.

Capaz de ouvir o que é dito numa conversa com outra
pessoa numa sala calma sem a ajuda de aparellivaudi
mas necessita do aparelho auditivo para ouvir oéqdito
numa conversa em grupo, com no minimo trés outras
pessoas.

Capaz de ouvir o que é dito numa conversa com outra
pessoa numa sala calma, sem a ajuda de apareliivaad
capaz de ouvir o que é dito numa conversa em g,

no minimo trés outras pessoas, apenas com a apida d
aparelho auditivo.

Capaz de ouvir o que é dito numa conversa com outra
pessoa numa sala calma, sem a ajuda de aparelitiovcgud
mas incapaz de ouvir o que é dito numa conversgrepo,

com no minimo trés outras pessoas, mesmo com a dgd
aparelho auditivo.

Capaz de ouvir o que é dito numa conversa com outra
pessoa huma sala calma, com a ajuda de aparelhivaud
mas incapaz de ouvir o que é dito numa conversgrepo,
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Fala

Deambulacgéo

Destreza

com no minimo trés outras pessoas, mesmo com a dgid
aparelho auditivo.

N&o ouve nada.

Capaz de me fazer completamente entendido quando
falando com pessoas estranhas ou que me conheaem be

Capaz de me fazer parcialmente entendido quandodal

com pessoas estranhas, mas capaz de me fazer
completamente compreendido quando falando com gesso
gue me conhecem bem.

Capaz de me fazer parcialmente entendido quandodal
com pessoas estranhas ou qgue me conhecem bem.

Incapaz de me fazer parcialmente entendido quaidondo
com pessoas estranhas, mas capaz de me fazetrpant&
entendido quando falando com pessoas me conhegam be

Incapaz de me fazer compreendido quando falando com
outras pessoas (ou incapaz de falar).

Capaz de andar pela vizinhanca sem dificuldadesreas
ajuda de aparelho de locomocéo.

Capaz de andar pela vizinhanca com dificuldade, maas
necessita aparelho de locomo¢do ou da ajuda da outr
pessoa.

Capaz de andar pela vizinhanga com ajuda de apadelh
locomocédo e sem a ajuda de outra pessoa.

Capaz de andar curtas distancias com aparelho de
locomocédo e necessita de uma cadeira de rodasapdsa
pela vizinhanga.

Incapaz de andar sozinho, mesmo com aparelho de
locomocéo. Capaz de andar curtas distancias couda a
de outra pessoa e requer uma cadeira de rodaspdaa
pela vizinhanga.

Incapaz de andar

Uso total das duas méaos e dos dez dedos.

Limitagcbes no uso das mé&os ou dedos, mas nao recess
equipamentos especiais ou ajuda de outra pessoa.

Limitagcdes no uso das méos ou dedos, é independemte
0 uso de equipamentos especiais (ndo necessijadiace
outra pessoa).

Limitacbes no uso das méaos ou dedos, necessita dgid
outra pessoa para algumas tarefas (ndo é indegenden
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mesmo com 0 uso de equipamentos especiais) .

5 Limitagbes no uso das maos ou dedos, necessita dgd
outra pessoa para a maioria das tarefas (ndo pendente
mesmo com 0 uso de equipamentos especiais) .

6 Limitagbes no uso das maos ou dedos, necessita dpid

outra pessoa para todas as tarefas (ndo € independe
mesmo com 0 uso de equipamentos especiais) .

[EEN

Emocao Feliz e interessado pela vida.
Um pouco feliz.
Um pouco infeliz.

Muito infeliz.

aa b W DN

Tao infeliz que a vida néo vale a pena.

Cognicao 1 Capaz de lembrar da maioria das coisas, pensacleoeza
e resolver problemas do dia-a-dia.

2 Capaz de lembrar da maioria das coisas, mas tepouno
de dificuldade quando tenta pensar e resolver gnodd do
dia-a-dia.

3 Um pouco esquecido, mas capaz de pensar com clareza
resolver os problemas do dia-a-dia.

4 Um pouco esquecido, e com um pouco de dificuldade d
pensar e resolver os problemas do dia-a-dia.

5 Muito esquecido e com muita dificuldade de pensar e
resolver os problemas do dia-a-dia.

6 Incapaz de lembrar qualquer coisa e de pensabkee®s
problemas do dia-a-dia.

Dor Livre de dor e desconforto.

Dor leve a moderada que néo impede as atividades.
Dor moderada que impede poucas atividades.

Dor moderada a grave que impede algumas atividades.

gaa B~ W N BB

Dor grave que impede a maioria das atividades.
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ANEXO 4

HUI23S1Br-15Q
HEALTH UTILITIES INDEX MARK 2 E 3 (HUI2/3)
QUESTIONARIO DE 15 ITENS PARA AUTO-AVALIACAO DO EST ADO
DE SAUDE DURANTE UMA SEMANA

Numero de identificacdo do individuo:

Nome do individuo:

Data do preenchimento deste questionario:

1. Qual das seguintes frases melhor descreve a stapacidade, durante a
altima semana, de enxergar bem o suficiente pararlem jornal?

a. capaz de enxergar bem o suficiente sem 6cultentas de contato.

b. capaz de enxergar bem o suficiente com 6culdsmes de contato.

c. incapaz de enxergar bem o suficiente mesmo cafe$ou lentes de contato.

d. incapaz de enxergar de modo algum.

2. Qual das seguintes frases melhor descreve a stapacidade, durante a
Gltima semana, de enxergar bem o suficiente para cenhecer um amigo do outro
lado da rua?

a. capaz de enxergar bem o suficiente sem 6cultentas de contato.

b. capaz de enxergar bem o suficiente com oculdsrmes de contato.

c. incapaz de enxergar bem o suficiente mesmo cafegou lentes de contato.

d. incapaz de enxergar de modo algum.

3. Qual das seguintes frases melhor descreve a stapacidade, durante a
altima semana, de ouvir o que foi dito em uma convea em um grupo com pelo
menos 3 outras pessoas?

a. capaz de ouvir o que foi dito sem aparelho diegu

b. capaz de ouvir o que foi dito com aparelho ades

c. incapaz de ouvir o que foi dito mesmo com apardk surdez

d. incapaz de ouvir o que foi dito mas nao utiliaparelho de surdez

e. incapaz de ouvir de modo algum
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4. Qual das seguintes frases melhor descreve a stapacidade, durante a
altima semana, de ouvir o que foi falado em uma cerrsa com uma outra pessoa
em um ambiente tranquilo?

a. capaz de ouvir o que foi dito sem aparelho d#egu

b. capaz de ouvir o que foi dito com aparelho ades

c. incapaz de ouvir o que foi dito mesmo com apardk surdez

d. incapaz de ouvir o que foi dito mas nao utiliaparelho de surdez

e. incapaz de ouvir de modo algum

5. Qual das seguintes frases melhor descreve a stapacidade, durante a
altima semana, de ser compreendido quando fala naua prépria lingua com
pessoas que ndo o conhecem?

a. capaz de ser compreendido completamente.

b. capaz de ser compreendido parcialmente.

c. incapaz de ser compreendido.

d. incapaz de falar de modo algum

6. Qual das seguintes frases melhor descreve a stapacidade, durante a
altima semana, de ser compreendido quando fala naua prépria lingua com
pessoas que o conhecem bem?

a. capaz de ser compreendido completamente.

b. capaz de ser compreendido parcialmente.

c. incapaz de ser compreendido.

d. incapaz de falar de modo algum

7. Qual das seguintes frases melhor descreve conmaxcé& se sentiu durante a
altima semana?

a. feliz e interessado na vida.

b. um tanto feliz

C. um tanto infeliz

d. muito infeliz

e. tdo infeliz que néo vale a pena viver
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8. Qual das seguintes frases melhor descreve a @b desconforto que vocé
sentiu durante a ultima semana?

a. livre de dor e desconforto

b. dor ou desconforto de leve a moderado, quemp@ediu nenhuma atividade

c. dor ou desconforto moderado, que impediu algyoasas atividades

d. dor ou desconforto de moderado a severo, quedim@lgumas atividades

e. dor ou desconforto grave, que impediu a maide ks atividades

9. Qual das seguintes frases melhor descreve a stapacidade, durante a
altima semana, de andar:

a. capaz de andar pela vizinhanga sem dificuldageneequipamentos

b. capaz de andar pela vizinhanca com dificuldates n&o requer o auxilio de
equipamentos ou ajuda de outra pessoa

c. capaz de andar pela vizinhangca com o auxilieglépamentos mas sem a
ajuda de outra pessoa

d. capaz de andar somente curtas distancias coipaetgntos e requer uso de
cadeira de rodas para andar pela vizinhanca

e. incapaz de andar sozinho mesmo com o0 auxilémdipamentos.

10. Qual das seguintes frases melhor descreve a susgacidade, durante a
altima semana, de usar suas maos e dedos?

a. uso completo das duas méos e dos dez dedos

b. limitagbes no uso das méos ou dos dedos mageg@@r equipamentos
especiais ou ajuda de outra pessoa

c. limitagcdes no uso das maos ou dos dedos, mapendente com o0 uso de
equipamentos especiais (ndo requer ajuda de cessDP)

d. limitagBes no uso das méos ou dos dedos, regleeeeajuda de outra pessoa
para algumas tarefas (ndo independente, mesmo csm de equipamentos especiais)

e. limitagbes no uso das méaos ou dos dedos, regleesguda de outra pessoa
para a maioria das tarefas (ndo independente, mesmoo uso de equipamentos

especiais)
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11. Qual das seguintes frases melhor descreve a susgacidade, durante a
dltima semana, de lembrar das coisas?

a. capaz de lembrar a maior parte das coisas

b. um tanto esquecido

C. muito esquecido

d. incapaz de lembrar qualquer coisa de modo algum.

12. Qual das seguintes frases melhor descreve a sumpacidade, durante a
altima semana, de pensar e resolver problemas doada-dia?

a. capaz de pensar claramente e resolver os prabléondia-a-dia

b. teve um pouco de dificuldade quando tentou pemsasolver os problemas
do dia-a-dia

c. teve alguma dificuldade quando tentou pensas@lver os problemas do dia-
a-dia

d. teve muita dificuldade quando tentou pensaselver os problemas do dia-a-
dia

e. incapaz de pensar ou resolver os problemasada-dia.

13. Qual das seguintes frases melhor descreve a susgacidade, durante a
dltima semana, de realizar atividades bésicas doata-dia?

a. comer, tomar banho, vestir-se e utilizar o \&sotario normalmente

b. comer, tomar banho, vestir-se e utilizar o veautario sozinho, porém com
dificuldade

c. requer equipamento especifico para conseguieca@mar banho, vestir-se
ou utilizar o vaso sanitario sozinho

d. requer ajuda de outra pessoa para comer, tcamfobvestir-se ou utilizar o
vaso sanitario.

14. Qual das seguintes frases melhor descreve cowmcé tem se sentido
durante a ultima semana?

a. geralmente feliz e livre de preocupacdes

b. ocasionalmente aborrecido, zangado, irritadsipan ou deprimido

c. frequentemente aborrecido, zangado, irritadsipan ou deprimido

d. quase sempre aborrecido, zangado, irritadopsmsiu deprimido

e. extremamente aborrecido, zangado, irritadopansiu deprimido a ponto de

necessitar de ajuda profissional
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15. Qual das seguintes frases melhor descreve a doro desconforto que
vocé sentiu durante a Ultima semana?

a. livre de dor e desconforto

b. dor ou desconforto ocasionais. Desconforto &iaglo com o uso de
medica¢gbes que ndo requerem prescricdo médicatraves de atividades de auto-
controle, sem a interrup¢ao das atividades normais

c. dor ou desconforto frequentes. Desconforto adivi através de medicacdes
orais), com interrupcdo ocasional das atividadesas

d. dor ou desconforto frequentes; frequente inpgda das atividades normais.
Desconforto aliviado com o uso de medicagfes clantas

e. dor ou desconforto graves. Dor ndo aliviada coedicacdes e, constante
interrupcao das atividades normais

16. No geral, como vocé avaliaria a sua saude dutara ultima semana?

a. excelente

b. muito boa

c. boa

d. regular

e. péssima

17. Como vocé respondeu a este questionario? Powvda, selecione apenas
uma resposta que melhor descreva a situacao.

a. sozinho e sem a ajuda de outra pessoa

b. sozinho, porém uma pessoa assinalou as repustagestionario para mim

c. com a ajuda de outra pessoa

d. este questionario foi preenchido por um paresge ajuda do individuo

e. este questionario foi preenchido por um enfaoneil outro profissional da

saude sem a ajuda do paciente. Por favor, espezifjgal profissional:

f. este questionario foi preenchido por outra pgssem a ajuda do individuo ou
do paciente. Por favor, especifique o parentes&adpessoa com o individuo ou

paciente:

Muito Obrigado por responder a este questionario
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ANEXO 5

HUI23P1Br.15Q
Health Utilities Index Mark 2 e Mark 3(HUI2/3)
Questionario de 15 itens para preenchimento por teeiros
Avaliacdo do estado de saude durante uma semana

Numero de identificacdo do individuo:

Nome do individuo:

Data do preenchimento deste questionario:

1. Qual das seguintes frases melhor descreve a capl@de do individuo,
durante a ultima semana, de enxergar bem o suficiempara ler um jornal?

a. capaz de enxergar bem o suficiente sem écultentes de contato.

b. capaz de enxergar bem o suficiente com oculdsrmes de contato.

c. incapaz de enxergar bem o suficiente mesmo cae®ou lentes de contato.

d. incapaz de enxergar de modo algum.

2. Qual das seguintes frases melhor descreve a ceaigade do individuo,
durante a dltima semana, de enxergar bem o suficiés para reconhecer um amigo
do outro lado da rua?

a. capaz de enxergar bem o suficiente sem é6cultentes de contato.

b. capaz de enxergar bem o suficiente com 6culdsrmes de contato.

c. incapaz de enxergar bem o suficiente mesmo cae®ou lentes de contato.

d. incapaz de enxergar de modo algum.

3. Qual das seguintes frases melhor descreve a cejgade do individuo,
durante a dltima semana, de ouvir o que foi dito enuma conversa em um grupo
com pelo menos 3 outras pessoas?

a. capaz de ouvir o que foi dito sem aparelho d#egu

b. capaz de ouvir o que foi dito com aparelho adesu

c. incapaz de ouvir o que foi dito mesmo com apardk surdez

d. incapaz de ouvir o que foi dito mas nao utiliaparelho de surdez

e. incapaz de ouvir de modo algum
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4. Qual das seguintes frases melhor descreve a ceijgade do individuo,
durante a ultima semana, de ouvir o que foi faladem uma conversa com uma
outra pessoa em um ambiente tranquilo?

a. capaz de ouvir o que foi dito sem aparelho d#egu

b. capaz de ouvir o que foi dito com aparelho ades

c. incapaz de ouvir o que foi dito mesmo com apardk surdez

d. incapaz de ouvir o que foi dito mas nao utiliaparelho de surdez

e. incapaz de ouvir de modo algum

5. Qual das seguintes frases melhor descreve a ceigade do individuo,
durante a ultima semana, de ser compreendido enquemfala a sua propria lingua
com pessoas que nao o conhecem?

a. capaz de ser compreendido completamente.

b. capaz de ser compreendido parcialmente.

c. incapaz de ser compreendido.

d. incapaz de falar de modo algum

6. Qual das seguintes frases melhor descreve a cejgade do individuo,
durante a ultima semana, de ser compreendido enquemfala a sua propria lingua
com pessoas que o conhecem bem?

a. capaz de ser compreendido completamente.

b. capaz de ser compreendido parcialmente.

c. incapaz de ser compreendido.

d. incapaz de falar de modo algum

7. Qual das seguintes frases melhor descreve o estaemocional do
individuo durante a ultima semana?

a. feliz e interessado na vida.

b. um tanto feliz

C. um tanto infeliz

d. muito infeliz

e. tdo infeliz que néao vale a pena viver
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8. Qual das seguintes frases melhor descreve a der o desconforto
experimentado pelo individuo durante a ultima semaa?

a. livre de dor e desconforto

b. dor ou desconforto de leve a moderado, quem@ediu nenhuma atividade

c. dor ou desconforto moderado, que impediu algyoasas atividades

d. dor ou desconforto de moderado a severo, quedim@lgumas atividades

e. dor ou desconforto grave, que impediu a maide ks atividades

9. Qual das seguintes frases melhor descreve a cejgade do individuo,
durante a ultima semana, de andar?

a. capaz de andar pela vizinhanga sem dificuldageneequipamentos

b. capaz de andar pela vizinhanca com dificuldates n&o requer o auxilio de
equipamentos ou ajuda de outra pessoa

c. capaz de andar pela vizinhanca com o auxiliegiégpamentos, mas sem a
ajuda de outra pessoa

d. capaz de andar somente curtas distancias coipaetgntos e requer uso de
cadeira de rodas para andar pela vizinhanca

e. incapaz de andar sozinho mesmo com o auxilémdipamentos.

10. Qual das seguintes frases melhor descreve a aejlade do individuo,
durante a ultima semana, de usar suas maos e dedos?

a. uso completo das duas méos e dos dez dedos

b. limitagcbes no uso das maos ou dos dedos, maseg@er equipamentos
especiais ou ajuda de outra pessoa

c. limitagbes no uso das méaos ou dos dedos, mapandente com 0 uso de
equipamentos especiais (ndo requer ajuda de cessDP)

d. limitagBes no uso das méaos ou dos dedos, regleeeeajuda de outra pessoa
para algumas tarefas (ndo independente, mesmo csm de equipamentos especiais)

e. limitagbes no uso das méaos ou dos dedos, regleesguda de outra pessoa
para a maioria das tarefas (ndo independente, mesmoo uso de equipamentos

especiais)
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11. Qual das seguintes frases melhor descreve a aeijplade do individuo,
durante a ultima semana, de lembrar das coisas?

a. capaz de lembrar a maior parte das coisas

b. um tanto esquecido

C. muito esquecido

d. incapaz de lembrar qualquer coisa de modo algum.

12. Qual das seguintes frases melhor descreve a aejade do individuo,
durante a ultima semana, de pensar e resolver prodias do dia-a-dia?

a. capaz de pensar claramente e resolver os prableondia-a-dia

b. teve um pouco de dificuldade quando tentou pemsasolver os problemas
do dia-a-dia

c. teve alguma dificuldade quando tentou pensas@lver os problemas do dia-
a-dia

d. teve muita dificuldade quando tentou pensasselver os problemas do dia-
a-dia

e. incapaz de pensar ou resolver os problemasada-dia.

13. Qual das seguintes frases melhor descreve a aejlade do individuo,
durante a ultima semana, de realizar atividades b&sas do dia-a-dia?

a. comer, tomar banho, vestir-se e utilizar o \&sotario normalmente

b. comer, tomar banho, vestir-se e utilizar o veautario sozinho, porém com
dificuldade

c. requer equipamento especifico para conseguiecammar banho, vestir-se
ou utilizar o vaso sanitario sozinho

d. requer ajuda de outra pessoa para comer, tcamfobvestir-se ou utilizar o
vaso sanitario.

14. Qual das seguintes frases melhor descreve o aelst emocional do
individuo durante a dltima semana?

a. geralmente feliz e livre de preocupacdes

b. ocasionalmente aborrecido, zangado, irritadsipan ou deprimido

c. frequentemente aborrecido, zangado, irritadsipan ou deprimido

d. quase sempre aborrecido, zangado, irritadopsmsiu deprimido

e. extremamente aborrecido, zangado, irritadopansiu deprimido a ponto de

necessitar de ajuda profissional



96

15. Qual das seguintes frases melhor descreve a dor desconforto sentidos
pelo individuo durante a ultima semana?

a. livre de dor e desconforto

b. dor ou desconforto ocasionais. Desconforto &iaglo com o uso de
medica¢gbes que ndo requerem prescricdo médicatraves de atividades de auto-
controle, sem a interrup¢ao das atividades normais

c. dor ou desconforto frequentes. Desconforto vdaalo com medicacbes que
requerem prescricdo médica com interrupcao ocdgiasaatividades normais

d. dor ou desconforto frequentes; frequente inpgda das atividades normais.
Desconforto € aliviado com o uso de medicacfes@anias

e. dor ou desconforto graves. Dor ndo é aliviada coedicacdes e leva a
constante interrup¢éo das atividades normais

16. No geral, como vocé avaliaria a saude do indikio durante a ultima
semana?

a. excelente

b. muito boa

c. boa

d. regular

e. péssima

17. Quem forneceu as informacdes utilizadas para sponder as questdes
deste questionario? (por favor, indigue todas as spostas que forem aplicaveis)

a. a pessoa que preencheu este questionario

b. o proprio individuo

c. outros. Coloque o grau de parentesco entreividhud e cada pessoa

gue forneceu as informacdes

18. Quem preencheu as respostas neste questionario?
a. marido ou esposa do individuo

b. pai ou mae do individuo

c. filho/a do individuo

d. amigo do individuo

e. profissional da saude

f. o proprio individuo

g. outra pessoa (especifique):

Muito Obrigado por responder a este questionario.



97

ANEXO 6

Classificacao internacional do cancer infantil sequdo Agéncia Internacional de

Pesquisa em Céancer (IARC).

1 GRUPO DIAGNOSTICO

1.1 MORFOLOGIA

2 |- LEUCEMIAS

I — LINFOMAS E NEOPLASIAS
RETICULOENDOTELIAIS

Il — NEOPLASIAS DO SNC E
MISCELANIAS INTRACRANIAIS E
INTRAESPINHAIS

IV - TUMORES DO SISTEMA
NERVOSO SIMPATICO

V — RETINOBLASTOMA
VI - TUMORES RENAIS

VIl - TUMORES HEPATICOS

Vil - OSSEOS

MALIGNOS

TUMORES

IX — SARCOMAS DE PARTES

a) Leucemia Linféide

b) Leucemia aguda néo linféide
C) Leucemia mieldide crbnica
d) Outras leucemias especificas
e) Leucemias inespecificas

a) Doenca de Hodgkin

b) Linfoma n&o-Hodgkin

C) Linfora de Burkitt

d) Miscelania de neoplasias
linforeticulares

e) Linfomas inespecificos

a) Ependimoma

b) Astrocitoma

C) Tumor neuroectodérmico
primitivo

d) Outros gliomas

e) Outras neoplasias inespecificas
intracraniais e intraespinhais

f) Neoplasias inespecificas
intracraniais e intraespinhais

a) Neuroblastoma e
ganglioneuroblastoma

b) Outros tumores do Sistema
Nervoso Simpatico

a)  Tumor de Wilms, tumor
rabdoide e sarcoma de células claras
b) Carcinoma renal

a) Hepatoblastoma
b) Carcinoma hepatico
C) Tumores hepaticos malignos
inespecificos
a) Osteossarcoma
b) Condrossarcoma
C) Sarcoma de Ewing
d) Outros tumores 0sseos
malignos especificos
e) Tumores 6sseos malignos
inespecificos

a) Rabdomiossarcoma e sarcoma



MOLES

X — NEOPLASIAS DE CELULAS
GERMINATIVAS,
TROFOBLASTICAS E GONADAIS

XI — CARCINOMAS E OUTRAS

NEOPLASIAS EPITELIAIS
MALIGNAS
Xl — OUTRAS NEOPLASIAS

MALIGNAS INESPECIFICAS

98

embrionario

b) Fibrossarcoma,
neurofibrossarcoma e outras
neoplasias fiboromatosas

C) Sarcoma de Kaposi

d) Outros sarcomas de partes
moles especificos

e) Sarcomas de partes moles
inespecificos

a) Tumores de células
germinativas intracraniais e
intraespinhais

b) Tumores de células
germinativas nao gonadais
inespecificos

C) Tumores de células
germinativas gonadais

d) Carcinomas gonadais

e) Outros tumores malignos
gonadais inespecificos

a) Carcinoma de adrenal

b) Carcinoma de tiredide

C) Carcinoma de rinofaringe
d) Melanoma maligno

e) Carcinoma de pele

f) Outros carcinomas
inespecificos

a) Outros tumores malignos
especificos

b) Outros tumores malignos
inespecificos
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APENDICES




100

APENDICE 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
INFORMACOES DOS PESQUISADORES AOS

REPRESENTANTES LEGAIS

Titulo da pesquisa:Avaliacdo da qualidade de vida dos pacientes com
diagnostico de neoplasias malignas da infanciaratanhento no Hospital das Clinicas

da Universidade Federal de Minas Gerais.

Antes de vocé aceitar participar desta pesquisae&ssario que VoOcé
compreenda as explicacdbes a seguir. Esta declaras@tarece o objetivo,
procedimentos, beneficios, riscos, desconfortosidados durante o estudo. Também
estabelece o seu direito de desistir de sua pat@o a qualguer momento.

Os avancgos no tratamento do cancer infantil camidon para que atualmente
aproximadamente 70% das criancas acometidas pas desncas sobrevivam. Por isso,
tornou-se importante uma maior atencdo no queedizeito a qualidade de vida destes
pacientes. Existem varias pesquisas nas quais favatiedos o estado de saude e a
gualidade de vida de pacientes adultos com caMas, poucas pesquisas avaliando
pacientes pediatricos.

Esta pesquisa tem como objetivo avaliar a qualiddelevida dos pacientes
pediatricos submetidos a quimioterapia ou radipiareem acompanhamento no
Hospital das Clinicas da UFMG.

Caso concorde com a participacdo, vocé e seu (@haou o paciente pelo qual
vocé é responsavel, deverdo responder a um quaastiaam dois momentos diferentes
do tratamento (um més e quatro meses apos o diag)0© nome do questionario é
“Health Utilities Index - HUI MARK 2 e 3”. O mesmquestionario também sera
respondido pelo médico responsavel pelo tratamerata que ele também avalie as
condi¢cdes de saude do paciente. Apenas os respisig@la pesquisa terdo acesso as
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respostas dos questionarios. Vocé nao tera que aren®y ao hospital apenas para
responder ao questiondrio, que serd aplicado erdiamo qual vocés comparegcam ao
hospital para consulta médica ou outro atendimevit@é também estara dando seu
consentimento para que 0s prontuarios médicos deria sejam consultados pelos
pesquisadores para obtencdo de dados clinicos{ditiep, tipo de tratamento, resposta
ao tratamento) e laboratoriais. O paciente conténaaser atendido no Servico mesmo
gue nao concorde com a sua inclusdo no estuddrula, ajue desista de participar em
qualquer momento. Vocé nao recebera remuneracgmaparipar do estudo.

N&o havera riscos ao paciente e seu tratamentosedb alterado. A sua
participacdo € muito importante. Esperamos queessltados desta pesquisa possam
ajudar a melhorar o tratamento e as chances depausaestes pacientes. Os dados
coletados neste trabalho serdo confidenciais, assimo as informacdes obtidas
durante o preenchimento dos questionérios.

Nés responderemos a qualquer questéo relativatagoesgora ou em qualquer
momento que for necessario. Os telefones de codtag&ervico de Hematologia sao os
seguintes: 34099397 e 34099207. Os nomes dos padques responsaveis sao: Dr2
Karla Emilia de Sa Rodrigues e Prof? Benigna Madedliveira. Vocé também podera
consultar o Comité de Etica em Pesquisa da UFMGerila Antonio Carlos, 6627,
Unidade Administrativa I, 2andar, sala 2005. Telefone 34094592).

CONSENTIMENTO POS-INFORMADO
Eu, abaixmaassi declaro que

apos ter sido convenientemente esclarecido sobescquisa “Avaliacdo da qualidade de
vida dos pacientes com diagndéstico de neoplasidigmaa da infancia em tratamento
no Hospital das Clinicas da Universidade FederalMigas Gerais”, consinto em

participar na qualidade de responsavel pelo paiaté que eu decida em contrario.

Belo Horizonte, de de 20

Assinatura do responsavel:

Assinatura do paciente (criancas de 10 e 12 anos):

Assinatura do pesquisador:
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APENDICE 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

INFORMACOES DOS PESQUISADORES AO PACIENTE

Titulo da pesquisa: Avaliacdo da qualidade de vida dos pacientes com
diagnostico de neoplasias malignas da infanciaratanhento no Hospital das Clinicas
da Universidade Federal de Minas Gerais.

Antes de vocé aceitar participar desta pesquisae&ssario que VOCcé
compreenda as explicagbes a seguir.

Esta pesquisa quer avaliar a qualidade de vidamascas e adolescentes que
recebem tratamento com quimioterapia ou radiotarag Hospital das Clinicas da
UFMG. Como vocé esta recebendo esse tipo de teatanmvocé esta sendo convidado
a participar da pesquisa. Queremos saber, por éaes® Vocé sente dor, enxerga e
ouve bem, como estdo suas atividades na escola, wacé brinca.

Caso vOocé e seus pais, ou responsaveis, concora@na garticipacdo, Vocés
deverdo responder a um questionario em dois moselifierentes do tratamento (um
més e quatro meses apos o inicio). O nome do guoast) é “Health Utilities Index -
HUI MARK 2 e 3”. O mesmo questionario também sesdpondido pelo médico
responsavel pelo seu tratamento, para que ele mrabalie suas condi¢cdes de saude.
Vocé néo tera que comparecer ao hospital apenasrgsponder ao questionario, que
sera aplicado em um dia no qual vocé venha ao tabggira consulta médica ou outro
atendimento.

Vocé continuara a ser atendido no Servico mesmamégaeconcorde com a sua
participacdo no estudo ou, ainda, que desista digipar em qualgquer momento. Nao
havera riscos para vocé e seu tratamento ndo selificado.

A sua participacdo é muito importante. Apenas gparsaveis pela pesquisa
terdo acesso as respostas dos questionarios, @ésasas nao saberdo o que vocé
respondeu.

Noés responderemos a qualquer duavida que vocé swbre a pesquisa. Os

telefones de contato do Servico de Hematologia asioseguintes: 34099397 e
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34099207. Os nomes dos pesquisadores responsa@axiDg Karla Emilia de Sa
Rodrigues e Prof? Benigna Maria de Oliveira. Var@liém podera consultar o Comité
de Etica em Pesquisa da UFMG (Avenida Antdnio Garl6627, Unidade
Administrativa Il, 2 andar, sala 2005. Telefone 34094592).

CONSENTIMENTO POS-INFORMADO

Eu, abaixmaalssi declaro que

entendi as inform¢des sobre a pesquisa “Avaliagaqualidade de vida dos pacientes
com diagnéstico de neoplasias malignas da infaegiatratamento no Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Minas Gera@isinto em participar na qualidade

de paciente, até que eu decida em contrario.

Belo Horizonte, de de 20

Assinatura do responsavel:

Assinatura do paciente (idade> 13 anos):

Assinatura do pesquisador:
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APENDICE 3

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

INFORMACOES DOS PESQUISADORES AOS MEDICOS

O desenvolvimento das técnicas e métodos de tratartesm contribuido para o
aumento das taxas de sobreviventes do céancer @aciafque hoje excedem 70%,
exigindo uma maior atencdo no que diz respeitoaidpde de vida destes pacientes.
Muitos instrumentos para levantamento de dados astawlo de saude e qualidade de
vida tém sido desenvolvidos somente para a avalidedacientes adultos.

O “Health Utilities Index - HUI MARK 2 e 3” condis em um instrumento
desenvolvido pelavic Master Universitypara avaliacdo da qualidade de vida de
pacientes pediatricos. O HUI é um instrumento ddiagdo da qualidade de vida que
foi moldado, aplicado e validado pelo grupo de Epiblogia e Bioestatistica ddC
Master Universityha mais de 30 anos e tém sido utilizados nas ahassas areas.

O objetivo principal deste trabalho sera a aplioagd questionario HUI para
avaliar a qualidade de vida dos pacientes com ds&io de neoplasias malignas da
infancia em tratamento no Hospital das ClinicatJ&MG. Os dados coletados neste
trabalho serdo confidenciais assim como as infobemcobtidas durante o
preenchimento destes questionarios.

O questionario sera respondido pelos pais, ou nsspeis, pelo paciente e pelo
médico assistente, em dois momentos diferentegatitento (um més e quatro meses
apos o diagnéstico). O paciente continuard a serdato no Servico mesmo que ndo
concorde com a sua inclusdo no estudo ou, ain@agdegista de participar em qualquer
momento. N&o havera remuneracao pela participag&studo.

N&o havera riscos ao paciente e seu tratamentsemaalterado.

A sua participacdo é muito importante. Esperamos gs resultados desta
pesquisa possam ajudar a melhorar o tratamento &asces de cura para estes

pacientes.
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Os dados coletados neste trabalho serdo confid@nc@sim como as
informacgdes obtidas durante o preenchimento dostignérios.

Noés responderemos a qualquer questéo relativatagdoesgora ou em qualquer
momento que for necessario. Os telefones de codtag&ervico de Hematologia sao os
seguintes: 34092489397 e 34092489207. Os nomgsedgsisadores responsaveis sao:
Dr2 Karla Emilia de S& Rodrigues e Prof? BenignaidMde Oliveira. Vocé também
podera consultar o Comité de Etica em PesquisaFddGJ(Avenida Anténio Carlos,
6627, Unidade Administrativa Il,>2ndar, sala 2005. Telefone 340994592).

CONSENTIMENTO POS-INFORMADO

Eu, abaixmaalssi declaro que

apos ter sido convenientemente esclarecido dogibesedeste estudo clinico, consinto

em participar na qualidade de médico assistente.

Belo Horizonte, de de 20

Assinatura do médico assistente:

Assinatura do pesquisador:
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APENDICE 4

FICHA PARA COLETA DE DADOS SOBRE O PACIENTE

Nome:
RG:
Género:0.M( ) 1.F( )

Data de nascimento:

Rendaper captafamiliar mensal: (salarios minimés)

Numero de residentes no domicilio do paciente:
Escolaridade do cuidador (nUmero de anos estuda#o® ou grau mais elevado

alcancado):

Data do diagndstico:

Data do inicio do tratamento:

Diagnastico Principal: ()

1. Leucemia Linféide Aguda
2. Leucemia Mieldide Aguda
3. Leucemia Mieldide Cronica
4. Linfoma n&o-Hodgkin

5. Doenca de Hodgkin

6. Tumor do Sistema Nervoso Central
7. Tumor de Wilms

8. Hepatoblastoma

9. Hepatocarcinoma

10. Sarcoma de Partes Moles
11. Osteossarcoma

12.  Tumor da Familia Ewing
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13. Retinoblastoma
14. Neuroblastoma
15. Tumor de Células Germinativas

16. Outros

Modalidades Terapéuticas Empregadas:
Cirurgia:0.N( ) 1.S( )
Radioterapia: 0. N( ) 1.S( )

Local irradiado:

Numero de sessoes: cGy

Quimioterapia: 0. N ( ) 1.S( )
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APENDICE 5

Avaliacdo da QVRS através do HUI2 e 3 para um dosggientes da

casuistica no primeiro momento da avaliagéo.

HUI23S81Br-15Q
" HEALTH UTILITIES INDEX MARK 2 E 3 (HUI2/3)
QUESTIONARIO DE 15 ITENS PARA AUTO-AVALIACAO DO ESTADO DE SAUDE
DURANTE UMA SEMANA

Instruges: Este questiondrio contém uma série de questdes que abrangem varios aspectos da sua
saide. Quando responder a estas questGes, pense a respeito da sua saide e na sua capacidade de realizar
suas atividades bésicas do dia-a-dia durante a (iltima semana. Para definir o periodo que compreende a
tltima semana, pense em qual foi a data de 7 dias atras e tente relembrar dos acontecimentos mais
importantes que vocé vivenciou durante este periodo. Concentre as suas respostas nas suas capacidades
e incapacidades e em como se sentiu durante a Gltima semana.

Voceé pode pensar que algumas destas questes ndo se aplicam a vocé, mas é importante que fagamos as
mesmas perguntas para todos. Além disso, algumas questdes sdo semelhantes. Nao dé importincia a
este fato e responda a cada quest&o independentemente.

Por favor, leia cada questiio com bastante atengio e responda com cuidado. Para cada questiio,
selecione apenas 1(uma) resposta que melhor descreva o seu nivel de capacidade ou incapacidade

durante a tltima semana. Indique a resposta escolhida, fazendo, um circulo do Redor da letra
correspondente.

Toda informagao obtida é confidencial. Nao existem respostas certas ou erradas; o que n6s queremos
saber € sua opinifio a respeito das suas capacidades e do seu estado emocional.

1. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a Gltima semana, de
enxergar bem o suficiente para ler um jornal?

capaz de enxergar bem o suficiente sem 6culos ou lentes de contato.

capaz de enxergar bem o suficiente com 6culos ou lentes de contato.

incapaz de enxergar bem o suficiente mesmo com 6culos ou lentes de contatox
incapaz de enxergar de modo algum.

AR o

2. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a tiltima semana, de
enxergar bem o suficiente para reconhecer um amigo do outro lado da rua?

capaz de enxergar bem o suficiente sem 6culos ou lentes de contato.

capaz de enxergar bem o suficiente com 6culos ou lentes de contatoX,
incapaz de enxergar bem o suficiente mesmo com dculos ou lentes de contato.
incapaz de enxergar de modo algum.

Ao o
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Qual das seguintes frases methor descreve a sua capacidade, durante a ultima semana, de ouvir o
que foi dito em uma conversa em um grupo com pelo menos 3 outras pessoas?

capaz de ouvir o que foi dito sem aparelho de surdez

capaz de ouvir o que foi dito com aparelho de surdez

incapaz de ouvir o que foi dito mesmo com aparetho de surdez
incapaz de ouvir o que foi dito mas nfo utilizou aparelho de surdez
incapaz de ouvir de modo algum

ohoop

Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a ultima semana, de ouvir o
que foi falado em uma conversa com uma outra pessoa em um ambiente tranquilo?

a. capaz de ouvir o que foi dito sem aparetho de surdez

b. capaz de ouvir o que foi dito com aparelho de surdez

c. incapaz de ouvir o que foi dito mesmo com aparelho de surdez

W incapaz de ouvir o que foi dito mas n@o utilizou aparetho de surdez
e. incapaz de ouvir de modo algum

Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a tiltima semana, de ser
compreendido quando fala na sua prépria lingua com pessoas que néo o conhecem?

capaz de ser compreendido completamente,
capaz de ser compreendido parcialmente.
incapaz de ser compreendido.

incapaz de falar de modo algum

AR O

Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a \iltima semana, de ser
compreendido quando fala na sua propria lingua com pessoas que o conhecem bem?

capaz de ser compreendido completamente.
capaz de ser compreendido parcialmente.
incapaz de ser compreendido.

incapaz de falar de modo algum

ap Be

Qual das seguintes frases melhor descreve como vocé se sentiu durante a (ltima semana?

feliz e interessado na vidax

um tanto feliz

um tanto infeliz

muito infeliz

tao infeliz que ndo vale a pena viver

o0 TR
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8. Qual das seguintes frases methor descreve a dor e o desconforto que vocé sentiu durante a
ultima semana?

o oo ok

livre de dor e desconforto

dor ou desconforto de leve a moderado, que nfio impediu nenhuma atividade
dor ou desconforto moderado, que impediu algumas poucas atividades

dor ou desconforto de moderado a severo, que impediu algumas atividades
dor ou desconforto grave, que impediu a maior parte das atividades

9. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a tltima semana, de andar?
Observagdo: “equipamentos” refere-se a0 uso de suportes como talas, bengalas, muletas ou
andadores para ajudar na sua locomogio.

X
b.

f

capaz de andar pela vizinhanga sem dificuldade e sem equipamentos

capaz de andar pela vizinhanga com dificuldade, mas nfo requer o auxilio de equipamentos
ou ajuda de outra pessoa

capaz de andar pela vizinhanga com o auxilio de equipamentos mas sem a ajuda de outra
pessoa

capaz de andar somente curtas distncias com equipamentos e requer uso de cadeira de rodas
para andar pela vizinhanga

incapaz de andar sozinho mesmo com o auxilio de equipamentos. Capaz de andar curtas
distancias com a ajuda de outra pessoa e requer uso de cadeira de rodas para andar pela
vizinhanga

incapaz de andar de modo algum

10. Qual das seguintes frases methor descreve a sua capacidade, durante a tiltima semana, de usar
suas mios e dedos?
Observagio: “equipamentos especiais” refere-se ac uso de ganchos para abotoar roupas,
suportes para abrir potes ou levantar pequenos objetos e outros equipamentos para compensar as
limitagdes no uso das mios ou dedos.

a.

x

uso completo das duas maos e dos dez dedos

limitagBes no uso das maos ou dos dedos mas nfio requer equipamentos especiais ou ajuda de
outra pessoa

limitagBes no uso das maos ou dos dedos, mas independente com o uso de equipamentos
especiais (nfo requer ajuda de outra pessoa)

limitagdes no uso das méos ou dos dedos, requerendo a ajuda de outra pessoa para algumas
tarefas (no independente, mesmo com o uso de equipamentos especiais)

limitagBes no uso das maos ou dos dedos, requerendo ajuda de outra pessoa para a maioria
das tarefas (ndo independente, mesmo com 0 uso de equipamentos especiais)

limitagBes no uso das maos ou dos dedos, requerendo ajuda de outra pessoa para todas as
tarefas (ndo independente, mesmo com o uso de equipamentos especiais)

© Health Utilities Inc. (HUInc.) 1999, 2000, 2001
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das coisas?

*

b.
c.
d.

i
|
i
i
i
11. Qual das seguintes frases melhor descreve a sna capacidade, durante a ltima semana, de lembrat
i
!
I
i
i
i

capaz de lembrar a maior parte das coisas

um tanto esquecido

muito esquecido

incapaz de lembrar qualquer coisa de modo algum.

e resolver problemas do dia-a-dia?

|
12. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a‘ultima semana, de pensar
i
|
|
|

opnpow

capaz de pensar claramente ¢ resolver os problemas do dia-a-dia

teve um pouco de dificuldade quando tentou pensar e resolver os problemas do dia-a-dia
teve alguma dificuldade quando tentou pensar e resolver os problemas do dia-a-dia

teve muita dificuldade quando tentou pensar e resolver os problemas do dia-a-dia
incapaz de pensar ou resolver os problemas do dia-a-dia. I

|
|
[

13. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a \ltima semana, de realizar

atividades basicas do dia-a-dia? |

X
b.

C.

d.

comer, tomar banho, vestir-se e utilizar o vaso sanitario normalmente

comer, tomar banho, vestir-se e tilizar o vaso sanitério sozinho, gorém com dificuldade

requer equipamento especifico para conseguir comer, tomar banhq, vestir-se ou utilizar o

vaso sanitario sozinho i

requer ajuda de outra pessoa para comer, tomar banho, vestir-se ou utilizar o vaso sanitério.
!

. ~ . ! . .
14. Qual das seguintes frases melhor descreve como vocé tem se sentido durante a tiltima semana?

1.

o a0 o

|

geralmente feliz e livre de preocupagdes ‘[
ocasionalmente aborrecido, zangado, irritado, ansioso ou deprimido
freqilentemente aborrecido, zangado, irritado, ansioso ou deprimido

quase sempre aborrecido, zangado, irritado, ansioso ou deprimido|

extremamente aborrecido, zangado, irritado, ansioso ou deprimidd a ponto de necessitar de
ajuda profissional '

© Health Utilities Inc. (HUIne.) 1999, 2000, 2001 }
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15.

16.

17.

Qual das seguintes frases melhor descreve a dor e o desconforto que vocé sentiu durante a
Gltima semana?

a. livre de dor e desconforto

N dor ou desconforto ocasionais. Desconforto € aliviado com o uso de medicagdes que ndo
requerem prescrigdo médica, ou através de atividades de auto-controle, sem a interrupgio
das atividades normais )

¢. dor ou desconforto freqiientes. Desconforto aliviado através de medicagBes orais), com
interrupgdo ocasional das atividades normais

d. dor ou desconforto freqiientes; freqiiente interrupg@o das atividades normais. Desconforto
aliviado com o0 uso de medicagBes controladas

e. dor ou desconforto graves. Dor néo aliviada com medicag3es e, constante interrupgio das
atividades normais

No geral, como vocé avaliaria a sua satide durante a Gltima semana?

excelente
muito boa
boa
regular
péssima

oo e

Como vocé respondeu a este questionario? Por favor, selecione apenas uma resposta que melho
descreva a situago.

sozinho e sem a ajuda de outra pessoa

sozinho, porém uma pessoa assinalou as repostas no questionario para mim

com a ajuda de outra pessoa

este questionario foi preenchido por um parente, sem ajuda do individuo

este questionario foi preenchido por um enfermeiro ou outro profissional da satide sem a
ajuda do paciente

Por favor, especifique qual profissional:

o a0 oW

f. este questiondrio foi preenchido por outra pessoa, sem a ajuda do individuo ou do paciente
Por favor, especifique o parentesco desta pessoa com o individuo ou paciente:

Muito Obrigado por responder a este questionario

© Health Utilities Inc. (HUInc.) 1999, 2000, 2001

Passo 1. Determinacéo das respostas 1 a 15 do qiesirio.
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Passo 2: Determinacgéo dos niveis dos atributos ndt8.
Viséo: nivel 4

Audicao: nivel 6

Fala: nivel 4

Cognicao: nivel 2

Deambulacéao: nivel 1

Destreza: nivel 2

Emocéo: nivel 1

Dor: nivel 1

Passo 3: Determinacgéo dos niveis dos atributos ndXt2.
Sentido: nivel 4

Mobilidade: nivel 1

Cognicao: nivel 2

Autocuidado: nivel 1

Emocéo: nivel 1

Dor: nivel 2

Fertlidade: nivel 1

Passo 4: Determinagao do escore funcional simples HUI2.
Sentido: 0,00

Mobilidade: 1,00

Emocao: 1,00

Cognicao: 0,86

Autocuidado: 1,00

Dor: 0,95
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Fertilidade: 1,00

Passo 5: Determinacgéo do escore funcional simples HUI3.
Viséo: 0,59

Audicao: 0,00

Fala: 0,41

Deambulacgéo: 1,00

Destreza: 1,00

Emocéao: 1,00

Cognicao: 0,86

Dor: 1,00

Passo 6: Determinacéo do escore funcional abrangendo HUI2.
Sentido: 0,61

Mobilidade: 1,00

Emocéao: 1,00

Cognicao: 0,95

Autocuidado: 1,00

Dor: 0,97

Fertilidade: 1,00

Passo 7: Determinagao do escore funcional abrangendo HUI3.
Viséo: 0,84

Audicao: 0,61

Fala: 0,81

Deambulacgao: 1,00

Destreza: 0,95

Emocao: 1,00
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Cognicao: 0,92

Dor: 1,00

Passo 8: Determinacao da QVRS do HUIZ2.

Formula (escala Morte-Saude perfeita)

u=1,06 x (bl x b2 x b3 x b4 xb5xb6xb7)-,0

onde u é a funcionalidade de um estado de saudiearo

onde morto tem funcionalidade = 0,00 e saudavelfterionalidade = 1,00.

Assim,

u=1,06x (0,61 x 1,00 x 1,00 x 0,95 x 1,00 x ®x97,00) — 0,06

u=0,54

O escore de funcionalidade do estado de saudeaienpafoi 0,54 numa escala
de 0,00 (morto) a 1,00 (saude perfeita).

Passo 9: Determinacdo da QVRS do HUI3.

Formula (escala Morte-Saude perfeita)

u=1,371 x (bl x b2 x b3 x b4 x b5 x b6 x b7 x b&),371

onde u é a funcionalidade de um estado de saudearo

onde morto tem funcionalidade = 0,00 e saudavelfterionalidade = 1,00.

Assim,

u=1,371x (0,84 x 0,61 x 0,81 x 1,00 x 0,95 x01x®,92 x 1,00) — 0,371

u=0,13

O escore de funcionalidade do estado de saudeadikengafoi 0,13 numa escala

de 0,00 (morto) a 1,00 (saude perfeita).
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Apéndice 6

Escores globais de QVRS de acordo com a idade, omgfo, a renda da familia, o
namero de residentes no domicilio, o diagndsticocetratamento.

Testes Nao - Paramétricos

HUI de acordo com a idade do paciente

N Mean Std. Deviation | Minimum | Maximum
HUI20U1P 45 ,8324 ,21620 32 1,00
HUI20U2P 41 ,9278 ,11257 ,59 1,00
HUI3OU1P 45 , 7142 ,32146 -,09 1,00
HUI3OU2P 41 ,8746 ,19936 14 1,00
IDCUTOFF 45 ,49 ,506 0 1
Teste de Mann-Whitney
Ranks
IDCUTOFF N Mean Rank | Sum of Ranks
HUI20U1P até 14 anos 23 25,35 583,00
>14 anos 22 20,55 452,00
Total 45
HUI20U2P  até 14 anos 22 20,86 459,00
>14 anos 19 21,16 402,00
Total 41
HUI3OU1P até 14 anos 23 24,59 565,50
>14 anos 22 21,34 469,50
Total 45
HUI3OU2P  até 14 anos 22 21,52 473,50
>14 anos 19 20,39 387,50
Total 41
Test Statistics 2
HUI20U1P | HUI20U2P | HUISOU1P | HUI3OU2P
Mann-Whitney U 199,000 206,000 216,500 197,500
Wilcoxon W 452,000 459,000 469,500 387,500
Z -1,261 -,084 -,833 -,310
Asymp. Sig. (2-tailed) ,207 ,933 ,405 ,756

a. Grouping Variable: IDCUTOFF



Testes Nao - Paramétricos

HUI de acordo com o género

N Mean Std. Deviation | Minimum | Maximum
HUI20U1P 45 8324 21620 32 1,00
HUI20U2P 41 ,9278 ,11257 ,59 1,00
HUI30OU1P 45 , 71142 32146 -,09 1,00
HUI30U2P 41 8746 19936 14 1,00
GENERO 45 ,31 ,468 0 1
Teste de Mann-Whitney
GENERO
Género N Mean Rank | Sum of Ranks
huizoul 0 31 23,94 742,00
1 14 20,93 293,00
Total 45
hui3oul 0 31 23,32 723,00
1 14 22,29 312,00
Total 45
huiou2 0 27 23,17 625,50
1 14 16,82 235,50
Total 41
hui3ou2 0 27 23,19 626,00
1 14 16,79 235,00
Total 41
Sendo: 0 = género masculino e 1 = género feminino.
Test Statistics "
hui2oul hui3oul hui2ou?2 hui3ou?2
Mann-Whitney U 188,000 207,000 130,500 130,000
Wilcoxon W 293,000 312,000 235,500 235,000
z -, 731 -,246 -1,729 -1,673
Asymp. Sig. (2-tailed) ,465 ,806 ,084 ,094
Exact Sig. [2*(1-tailed Sig.)] ,108% ,108%

a. Not corrected for ties.

b. Grouping Variable: Género
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Testes Nao - Paramétricos

HUI segundo avaliacdo do paciente x renda familiar

Descriptive Statistics

118

Percentiles
N Mean Std. Deviation | Minimum | Maximum 25th 50th (Median) 75th
HUI20U1 45 ,8312 ,21555 32 1,00 , 7025 ,9470 1,0000
HUI3OU1 45 , 7143 ,32141 -,09 1,00 ,5648 ,8399 ,9500
HUI20U2 41 ,9275 ,11285 ,59 1,00 ,9100 1,0000 1,0000
HUI30U2 41 8747 ,19959 14 1,00 ,8336 ,9452 1,0000
CATSM 45 ,49 ,506 0 1 ,00 ,00 1,00
Teste de Mann-Whitney
Ranks
CATSM N Mean Rank | Sum of Ranks
HUI20U1 até 1,4 sm 23 20,57 473,00
mais que 1,4 sm 22 25,55 562,00
Total 45
HUI3OU1l até 1,4 sm 23 21,76 500,50
mais que 1,4 sm 22 24,30 534,50
Total 45
HUI20U2 até 1,4 sm 22 19,43 427,50
mais que 1,4 sm 19 22,82 433,50
Total 41
HUI3OU2 até 1,4 sm 22 18,89 415,50
mais que 1,4 sm 19 23,45 445,50
Total 41
* sm = salarios minimos por més
Test Statistics 2
HUI20U1 | HUI3OU1 | HUI20U2 | HUI30OU2
Mann-Whitney U 197,000 224,500 174,500 162,500
Wilcoxon W 473,000 500,500 427,500 415,500
Z -1,301 -,650 -,970 -1,254
Asymp. Sig. (2-tailed) ,193 ,516 ,332 ,210

a. Grouping Variable: CATSM




Testes Nao — Paramétricos

HUI segundo avaliacdo do cuidador x renda familiar

Descriptive Statistics
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a. Grouping Variable: CATSM

Percentiles
N Mean Std. Deviation | Minimum | Maximum 25th 50th (Median) 75th
HUI20U1 45 ,8056 ,24084 21 1,00 , 7367 ,8962 ,9691
HUI3OU1 45 , 7226 ,34565 -,25 1,00 ,6571 ,8794 ,9452
HUI20U2 41 ,8946 ,12983 ,48 1,00 ,8304 ,9258 1,0000
HUI30OU2 41 ,8558 ,18876 ,30 1,00 , 7937 ,9315 1,0000
CATSM 45 ,49 ,506 0 1 ,00 ,00 1,00
Teste de Mann-Whitney
Ranks
CATSM N Mean Rank | Sum of Ranks
HUI20U1 até 1,4 sm 23 23,67 544,50
mais que 1,4 sm 22 22,30 490,50
Total 45
HUI3OU1l até 1,4 sm 23 23,65 544,00
mais que 1,4 sm 22 22,32 491,00
Total 45
HUI20U2 até 1,4 sm 22 19,66 432,50
mais que 1,4 sm 19 22,55 428,50
Total 41
HUI3OU2 até 1,4 sm 22 20,30 446,50
mais que 1,4 sm 19 21,82 414,50
Total 41
* sm = salarios minimos por més
Test Statistics &
HUI20U1 | HUI3OU1 | HUI20U2 | HUI3OU2
Mann-Whitney U 237,500 238,000 179,500 193,500
Wilcoxon W 490,500 491,000 432,500 446,500
z -,355 -,343 -, 792 -,416
Asymp. Sig. (2-tailed) ,723 ,731 ,429 ,677




Testes Nao - Paramétricos

HUI segundo numero de residentes no domicilio
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Percentiles
N Mean Std. Deviation | Minimum | Maximum 25th 50th (Median) 75th
HUI20U1P 45 ,8324 ,21620 ,32 1,00 ,7050 ,9500 1,0000
HUI20U2P 41 ,9278 ,11257 ,59 1,00 ,9100 1,0000 1,0000
HUI3OU1P 45 7142 ,32146 -,09 1,00 ,5600 ,8400 ,9500
HUI30U2P 41 ,8746 ,19936 14 1,00 ,8350 ,9500 1,0000
CATRESID 45 44 ,503 0 1 ,00 ,00 1,00

Teste de Mann-Whitney

NUMERO DE RESIDENTES NO DOMICILIO

CatRe
sid N Mean Rank | Sum of Ranks

hui2oul 0 25 24,68 617,00
1 20 20,90 418,00
Total 45

hui3oul 0 25 26,14 653,50
1 20 19,08 381,50
Total 45

hui2ou2 0 22 22,36 492,00
1 19 19,42 369,00
Total 41

hui3ou2 0 22 21,77 479,00
1 19 20,11 382,00
Total 41

Sendo: 0 = numero de residentes no domigilloe 1= niumero de residentes no
domicilio > 4.

Test Statistics

a

hui2oul hui3oul hui2ou?2 hui3ou?2
Mann-Whitney U 208,000 171,500 179,000| 192,000
Wilcoxon W 418,000 381,500 369,000 382,000
z -,986 -1,801 -,843 -,459
Asymp. Sig. (2-tailed) ,324 ,072 ,399 ,647

a. Grouping Variable: CatResid




Testes Nao - Paramétricos

HUI segundo a escolaridade do cuidador

N Mean Std. Deviation | Minimum | Maximum
HUI20U1C 45 ,8062 ,24053 21 1,00
HUI20U2C 41 ,8959 ,12950 ,48 1,00
HUI3OU1C 45 , 7233 ,34592 -,25 1,00
HUI30U2C 41 ,8561 ,18881 ,30 1,00
CATESCOL 45 ,53 ,505 0 1

Teste de Mann-Whitney

Ranks - Escolaridade do Cuidador

CATESCOL N Mean Rank | Sum of Ranks
HUI20U1C ATE 8 anos 21 20,50 430,50
> 8 anos 24 25,19 604,50
Total 45
HUI20U2C  ATE 8 anos 20 17,75 355,00
> 8 anos 21 24,10 506,00
Total 41
HUI30OU1C ATE 8 anos 21 20,07 421,50
> 8 anos 24 25,56 613,50
Total 45
HUI3OU2C ATE 8 anos 20 19,20 384,00
> 8 anos 21 22,71 477,00
Total 41
Test Statistics 2
HUI20U1C | HUI20U2C | HUI30U1C | HUI30OU2C
Mann-Whitney U 199,500 145,000 190,500 174,000
Wilcoxon W 430,500 355,000 421,500 384,000
Z -1,204 -1,741 -1,411 -,964
Asymp. Sig. (2-tailed) ,229 ,082 ,158 ,335

a. Grouping Variable: CATESCOL
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Teste de Kruskal-Wallis

HUI segundo o diagnéstico, na avaliacdo dos pacient  es.
Ranks

CATDIAG N Mean Rank

HUI20U1P  LLA 8 21,94
LMA 10 23,10
LNH 8 24,38
SNC 6 26,25
HODGKIN + OUTROS 13 21,23
Total 45

HUI20U2P LLA 8 29,50
LMA 8 19,13
LNH 7 18,14
SNC 6 17,00
HODGKIN + OUTROS 12 20,25
Total 41

HUI3OU1P LLA 8 26,25
LMA 10 22,30
LNH 8 22,31
SNC 6 21,58
HODGKIN + OUTROS 13 22,62
Total 45

HUI3OU2P LLA 8 26,88
LMA 8 19,69
LNH 7 15,36
SNC 6 19,92
HODGKIN + OUTROS 12 21,79
Total 41

122

Sendo: LLA = leucemia linféide aguda; LMA = leucemia miel6ide aguda; LNH = linfoma néo-
Hodgkin; SNC = tumor do sistema nervoso central e LH e outros = doenca de Hodgkin e outros

tumores sélidos.

Test Statistics 2P
HUI20U1P | HUI20U2P | HUI3OU1P | HUI3OU2P
Chi-Square , 787 6,180 ,627 3,919
df 4 4 4 4
Asymp. Sig. ,940 ,186 ,960 ALT

a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: CATDIAG
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Testes Nao — Paramétricos

HUI segundo a modalidade terapéutica empregada, na
avaliacdo dos pacientes

Descriptive Statistics

Percentiles
N Mean Std. Deviation | Minimum | Maximum 25th 50th (Median) 75th
HUI3OU1P 44 , 7307 ,30540 -,09 1,00 ,6475 ,8450 ,9500
HUI30OU2P 40 ,8930 ,16304 ,20 1,00 ,8500 ,9500 1,0000
HUI20U1P 44 ,8420 ,20877 ,32 1,00 , 7450 ,9500 1,0000
HUI20U2P 40 ,9363 ,09999 ,62 1,00 ,9225 1,0000 1,0000
CATTRATA 44 ,66 479 0 1 ,00 1,00 1,00
Teste de Mann-Whitney
Ranks
CATTRATA N Mean Rank | Sum of Ranks
HUI3OU1P QT+ OUTROS 15 22,97 344,50
QT ISOLADA 29 22,26 645,50
Total 44
HUI3OU2P QT+ OUTROS 13 22,31 290,00
QT ISOLADA 27 19,63 530,00
Total 40
HUI20U1P QT+ OUTROS 15 23,90 358,50
QT ISOLADA 29 21,78 631,50
Total 44
HUI20U2P QT+ OUTROS 13 20,31 264,00
QT ISOLADA 27 20,59 556,00
Total 40

*QT isolada = apenas quimioterapia. Outros = quimioterapia + cirurgia; quimioterapia +
radioterapia; quimioterapia + cirurgia + radioterapia.

Test Statistics P

HUI3OU1P | HUI3OU2P | HUI20U1P | HUI20U2P
Mann-Whitney U 210,500 152,000 196,500 173,000
Wilcoxon W 645,500 530,000 631,500 264,000
z -,174 -,703 -,5636 -,078
Asymp. Sig. (2-tailed) ,862 ,482 ,592 ,938
g;a.\;:]t Sig. [2*(1-tailed ,51261 ,95561

a. Not corrected for ties.
b. Grouping Variable: CATTRATA



