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Validacao para o uso no Brasil do “Pediatric Quality of Life™”
(PedsQL™): um estudo envolvendo familias com criancas e adolescentes
acometidos por cancer

RESUMO

Este estudo teve como objetivos a adaptacado transcultural e analise das
propriedades psicométricas do instrumento “Pediatric Quality of Life™
(PedsQL™) Cancer Module” para uso no Brasil, em uma amostra de criangas e
adolescentes, acometidos pelo cancer, e suas familias. Para tanto, o mesmo foi
realizado em 6 etapas segundo critérios pré-estabelecidos, sendo elas: 1-
Traducao; 2- Revisdo por um comité avaliador (grupo de especialistas); 3-
Retrotraducéao; 4- Pré-teste com uma sub amostra da populacéo alvo do estudo
(35 individuos); 5- Teste de campo (190 familias); 6- Estudo das propriedades
psicométricas dos instrumentos (confiabilidade e validade). Para a analise
estatistica utilizou-se os programas “SPSS 12.0” e “Microsoft Excel’. Todas as
fases do processo de validacdo foram acompanhadas pelo autor do
instrumento e pela instituicdo que coordena a validacdo e a utilizacdo do
instrumento. Considerando-se a equivaléncia semantica, evidenciou-se que 0s
instrumentos se mantiveram equivalentes, uma vez que 22 (81,5%) dos 27
itens apresentaram concordancia completa, segundo a escala analégica visual.
Ademais, observou-se que o significado geral dos itens se manteve inalterado
em 74,0% dos pares de assertivas. Os pontos de discussdes teorico-
conceituais foram considerados satisfatérios no que diz respeito as
equivaléncias conceitual e de itens. Considerando-se a analise das
propriedades psicométricas, a confiabilidade teste-reteste demonstrou boa
estabilidade do instrumento segundo a analise dos escores das subescalas
(0,69-0,90 para as criangas/adolescentes, 0,71-0,93 para os responsaveis). A
mensuracdo das concordancias dos itens demonstrou valores de 0,26-0,85
para as criancas/adolescentes e 0,25-0,87 para o0s responsaveis, variando,
portanto de regular a quase perfeita. Considerando-se a escala total, a

consisténcia interna demonstrou indices adequados a comparagdo entre



grupos (a= 0,78-0,80 para criangas/adolescentes, 0,68-0,88 para
responsaveis). Em relacdo a validade discriminante, as subescalas “dor e
ferimentos”, “nausea”, “ansiedade frente aos procedimentos” e “ansiedade
frente ao tratamento” se mostraram capazes de distinguir os grupos de
individuos “em tratamento” e “em controle” (p<0,05). A analise da validade
convergente demonstrou correlagdes significativas entre os escores do
"Pediatric Quality of Life™ Cancer Module” e os escores do “Pediatric Quality of
Life™ Generic Core”. Individuos “em tratamento” apresentaram menores
escores em ambos os instrumentos confirmando o impacto negativo da doenca
na qualidade de vida. Uma fraca correlacdo foi encontrada entre os escores
das subescalas nas versdes respondidas pelas criangcas/adolescentes e nas
versdes respondidas pelos responsaveis. Constatou-se, portanto, uma boa
equivaléncia conceitual, de itens e semantica entre a versdo-sintese em
portugués e o original, bem como uma excelente aceitabilidade do instrumento
adaptado. Ademais, o instrumento "Pediatric Quality of Life™ Cancer Module”
apresentou propriedades adequadas quanto a reprodutibilidade e a validade do
constructo, 0 que sugere a sua utilizagdo como um parametro adicional nos
estudos de avaliagdo do impacto das neoplasias na qualidade de vida das
criangas e adolescentes. Entretanto, a baixa consisténcia interna verificada nas
diferentes subescalas sugere a necessidade de realizacdo de novos estudos
objetivando aprimorar a homogeneidade do instrumento.

Descritores: Estudos de validacdo, questionarios, qualidade de vida,
neoplasias, crianca, adolescente.



Validation of the “Pediatric Quality of Life™” (PedsQL™) for use in Brazil:
a study involving families with children and adolescents affected by
cancer

ABSTRACT

The aims of the present study were the transcultural adaptation and analysis of
the psychometric properties of the “Pediatric Quality of Life™ (PedsQL™)
Cancer Module” for use in Brazil, using a sample of children and adolescents
affected by cancer, as well as their families. The study was carried out in 6
steps, following pre-established criteria: 1- Translation; 2- Review by an
examining committee (group of specialists); 3- Backtranslation; 4- Pre-test with
a sub-sample of the study target population (35 individuals); 5- Field test (190
families); and 6- Study of the psychometric properties of the instruments
(reliability and validity). The SPSS 12.0 and Microsoft Excel programs were
used for the statistical analysis. The author of the instrument and the institute,
which coordinates the validation and utilization of the instrument, accompanied
all phases of the validation process. Regarding semantic equivalence, the
instruments proved to maintain equivalency, as 22 (81,5%) of the 27 items
presented complete agreement, according to the visual analogue scale.
Furthermore, it was observed that the general meaning of the items remained
unaltered in 74,0% of the pairs of statements. The points of theoretical-
conceptual discussions were considered satisfactory with regard to conceptual
equivalences and items. Regarding the analysis of the psychometric properties,
test-retest reliability demonstrated the good stability of the instrument according
to the analysis of the sub-scale scores (0.69-0.90 for the children/adolescents;
0.71-0.93 for the guardians). The measurement of agreement of the items
exhibited values of 0.26-0.85 for the children / adolescents and 0.25-0.87 for the
guardians, thereby ranging from regular to almost perfect. For the overall scale,
internal consistency demonstrated adequate indices in the comparison between
groups (o= 0.78-0.80 for children/adolescents, 0.68-0.88 for guardians). In

relation to discriminant validity, the subscales “pain and hurt”, “nausea”, “anxiety



over procedures” and “anxiety over treatment” proved capable of distinguishing
the groups of individuals "on treatment" and "off treatment” (p<0.05). The
convergent validity analysis demonstrated significant correlations between the
"Pediatric Quality of Life™ Cancer Module” scores and those of the “Pediatric
Quality of Life™ Generic Core”. Individuals “in treatment” presented lower
scores on both instruments, confirming the negative impact of the disease on
the quality of life. A low correlation was found between the subscales scores of
the versions of the children/adolescents and of the guardians. A good level of
conceptual equivalence was therefore observed regarding the items and
semantics between the version-synthesis in Portuguese and the original, as well
as excellent acceptability of the adapted instrument. Furthermore, the "Pediatric
Quality of Life™ Cancer Module” exhibited adequate properties regarding the
reproducibility and validity of the construct, which suggests its use as an
additional parameter in studies that assess the impact of neoplasms on the
quality of life of children and adolescents. However, the low internal consistency
verified in the different subscales suggests the need to carry out further studies
with the aim of improving the homogeneity of the instrument.

Key Words: Validation studies, questionnaire, quality of life, neoplasms, child,
adolescent.
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CONSIDERACOES INICIAIS

Avancos na medicina tém promovido mudancas em relagdo ao
diagnéstico e manejo das doencas crbnicas, dentre elas o cancer.
Consequentemente, melhorias nas taxas de cura das criancas acometidas pela
doenca tém sido observadas. Entretanto, apesar da melhora nos indicadores, a
palavra cancer se traduz ainda como condicdo de ameaca a vida humana
(Hicks e Lavender, 2001; Upton et al., 2005).

Nas Ultimas quatro décadas, a pesquisa em oncologia teve um
desenvolvimento intenso, impulsionada pela incidéncia crescente de novos
casos de cancer, provocados pela ampliacdo da vida média da populacao
mundial e pela ocorréncia desta doenca em faixas etarias mais jovens. Nesse
contexto, o cancer tornou-se um problema de saude publica. O diagndstico
precoce e 0s meios de reabilitacdo fisica, social e psicolégica passaram a ser
considerados prioridades dos servicos de saude (Franzi e Silva, 2003).

O cancer infantil (faixa etaria 0 a 18 anos) representa cerca de 0,5% a 3%
de todas as neoplasias na maioria das populagcdes mundiais. Em geral, a
incidéncia total de tumores malignos na infancia € maior no sexo masculino. As
maiores taxas médias anuais de incidéncia ajustadas por idade foram
registradas em Kampala, Uganda (1992-1995: 225,6/1.000.000) para o sexo
masculino e na Croacia (1987-1990: 154,8/1.000.000) para o sexo feminino. As
menores taxas para ambos o0s sexos foram registrados na Namibia
(49,6/1.000.000 em meninos e 42,2/1.000.000 em meninas). No Brasil, a
ocorréncia das neoplasias infantis representa uma média de 2,5% do numero
total dos tumores. Portanto, foram estimados para o ano de 2006 em torno de
222,2 novos casos por milhdo de individuos na faixa etaria de 0 a 19 anos
(Rangel et al., 2002; INCA, 2006a).

Os tumores infantis sdo classificados através da Classificagao
Internacional do Cancer na Infancia (CICI) segundo estabelecido pela Agéncia
Internacional de Pesquisa em Céancer (IARC). Tal classificacdo baseia-se na
morfologia do tecido acometido. As doencas malignas da infancia afetam as

células do sistema hematopoiético e os tecidos de sustentacdo e por serem
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predominantemente de natureza embrionaria, sdo constituidas de células
indiferenciadas. Dentre as neoplasias mais freqlentes na infancia estdo as
leucemias (glébulos brancos), os tumores do sistema nervoso central e os
linfomas (sistema linfatico) (Silva et al., 2002; INCA, 2006b).

O diagnéstico do cancer em uma crianca implica em mudancas
significativas no contexto familiar. Ansiedade, culpa, negacéo, raiva e medo
sao reacdes percebidas no periodo imediatamente apds o diagnéstico (Bryant,
2003). Nesse sentido, o impacto do cancer na qualidade de vida das criancas e
responsaveis vem sendo alvo de varios estudos (Peterson, Drotar, 2006; Clerici
et al., 2006; Ladas et al., 2006; Landolt et al., 2006; Goldbeck, 2006; Speechley
et al., 2006; Grant et al., 2006; Goldsby et al., 2006; Russel et al., 2006). A
familia inserida nesse contexto encontra-se extremamente vulneravel, sendo
que o foco principal de suas acdes passa a ser o cuidado com a crianga doente
(Rushton et al., 1996).

Sabe-se que durante varios anos, a qualidade de vida dos individuos
acometidos por cancer foi avaliada exclusivamente em relagdo aos sinais da
presenca da doenca, sem considerar as suas consequéncias psicossociais e
os reflexos do tratamento (Duarte et al., 2003).

A partir dos anos 80, os conceitos adotados se modificaram. Determinar a
qualidade de vida implica em analisar o impacto da doenca e de seu tratamento
na vida do individuo. Por conseguinte, as avaliagdes da qualidade de vida
incluem dados sobre condicdo e funcionamento fisico, psicolégico e social,
além do impacto dos sintomas da doenca e da terapia empregada no cotidiano
das pessoas (Cardoso et al., 2002; Duarte et al., 2003).

E fato que muitas criangcas sdo submetidas a varias experiéncias
desagradaveis no decorrer do tratamento sendo freqlentemente identificadas
dificuldades no manejo das situacées vividas e déficits emocionais.
Hospitalizadas, as criancas se deparam com experiéncias novas e dificeis,
tendo sua rotina de vida interrompida. Ademais, muitas vezes as mesmas sao
afastadas de pessoas queridas de seu convivio diario, sem mencionar ainda as

dores e os incbmodos em decorréncia do tratamento (Hicks e Lavender, 2001).
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Apesar dos numerosos efeitos em longo prazo, o impacto do cancer na
infancia e suas sequelas na qualidade de vida ainda sdo pouco difundidos
(Langeveld et al.,, 2002). Redugédo no crescimento, comprometimento nas
funcdes enddcrina e sensorial, alteracdes nos sistemas cardiaco e reprodutivo
sao alguns dos possiveis efeitos tardios relacionados a doenca (Eiser et al.,
2005).

Além dos efeitos na crianga, consequiéncias adversas sao observadas em
relacdo a saude fisica e psiquica dos pais. Estudos demonstram elevados
niveis de ansiedade e depressdo especialmente apés o conhecimento do
diagnéstico (Vance et al., 2001; Varni et al., 2004; Yamazaki et al., 2005; Eiser
et al., 2005; Goldbeck, 2006).

Nesse sentido, torna-se essencial o preparo € o acompanhamento da
familia e da crianca durante todo o processo do tratamento, estabelecendo
assim um vinculo de confianga e seguranga em relacdo a equipe médica
envolvida. Portanto, tdo importante quanto o tratamento do cancer em si, é a
atencao dada aos aspectos sociais da doenca, uma vez que a crianca esta
inserida no contexto da familia. A cura deve se basear na recuperacao
bioldgica e no bem estar e qualidade de vida de todos individuos envolvidos no
processo (Hicks e Lavender, 2001).

O aumento da incidéncia do céancer associado a uma taxa de cura
satisfatoria determina redobrados esforcos na compreensao da necessidade de
inclusao de instrumentos capazes de mensurar a qualidade de vida nos
pacientes acometidos por neoplasias (Franzi e Silva, 2003).

E fato que os indicadores de qualidade de vida sdo essenciais em
decisdes de saude publica, tais como alocacao de recursos e registro de novos
medicamentos e equipamentos.

Neste contexto, desejando avaliar a eficacia dos cuidados em saude,
instrumentos destinados a mensuragcdo da qualidade de vida tém sido
desenvolvidos a fim de implementar melhorias nos servigos (Duarte et al.,
2003).

Entretanto, sabe-se que grande parte dos instrumentos sado desenvolvidos

nos Estados Unidos e ndo se encontram disponiveis em todos os paises e em
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todos os idiomas. Nesse sentido, faz-se necesséria a realizagcdo do processo
de validacdo, pois se sabe que diferentes nacdées possuem caracteristicas
étnicas e culturais distintas (Fleck et al., 1999).

A validacao consiste no processo de adaptacao transcultural e analise
das propriedades de medida de um instrumento originalmente produzido em
um pais e utilizado em outro distinto.

A adaptacdo transcultural destina-se a avaliar a equivaléncia e a
pertinéncia dos conceitos abordados para mensurar o0 mesmo fendmeno nas
diferentes culturas. A anélise das propriedades psicométricas objetiva verificar
a confiabilidade (consisténcia e estabilidade) e a validade (capacidade de
mensurar efetivamente o que se propde a medir) do instrumento previamente
adaptado.

Em wuma pesquisa realizada na base de dados Medline
(http://www.ncbi.nlm.nih.gov) envolvendo o periodo compreendido entre os
anos de 1950 a 2006, utilizando-se os descritores “quality of life”, “neoplasms”,
“children” e “questionnaire” encontrou-se 193 artigos publicados. A analise das
publicacbes através da avaliacdo de seus resumos revelou a existéncia de
apenas 3 instrumentos cancer-especificos destinados a mensurar qualidade de
vida em criancas (“Pediatric Quality of Life Inventory™ Cancer Module”,
“Quality of Life in Childhood Cancer”, “The Minneapolis-Manchester Quality of
Life Instrument”). Isso poderia ser explicado pela especificidade e baixa
prevaléncia da doenca. Ademais se sabe que o interesse por estudos de
qualidade de vida é recente (anos 80) e decorre da mudanca dos paradigmas
acerca do conceito do processo saude-doenca (Tamanini et al., 2003, Seidl e
Zannon, 2004).

No Brasil, entretanto, ndo foram encontrados instrumentos validados
destinados a mensuracdo da qualidade de vida em criangas acometidas por
cancer.

Portanto, a fim de avaliar o impacto na qualidade de vida de criancas e
adolescentes acometidos por cancer, este estudo teve como objetivo a
validacdo do instrumento “Pediatric Quality of Life™ Cancer Module” para a
lingua portuguesa (Brasil).
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Este trabalho foi desenvolvido junto ao Programa de P6s-Graduacdo em
Odontologia da Faculdade de Odontologia da Universidade Federal de Minas
Gerais. Optou-se pela apresentacdo da dissertacdo em forma de artigos
cientificos posto que artigos publicados constituem uma forma clara e objetiva
de divulgacdo de pesquisas junto a comunidade cientifica. Portanto, essa
dissertacdo inclui dois artigos sendo o primeiro relacionado a fase de
adaptacao transcultural e o segundo relacionado aos resultados dos testes
psicométricos do instrumento “Pediatric Quality of Life™ Cancer Module”.

O planejamento e a execucao de todas as etapas deste estudo foram
realizados segundo as diretrizes propostas pela instituicdo que coordena o
processo de validacao do instrumento (Mapi Research Institute), bem como
pelo autor do instrumento (Dr. James W. Varni - Texas A&M University), sob a
supervisao direta dos orientadores (Profa. Dra. Isabela Almeida Pordeus —
Universidade Federal de Minas Gerais, Prof. Dr. Saul Martins de Paiva —
Universidade Federal de Minas Gerais, Prof. Dr. Paul J. Allison — McGill

University).
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Resumo

Objetivo: Realizar o processo de adaptacado transcultural do instrumento
“Pediatric Quality of Life™ Cancer Module” para o idioma Portugués (Brasil).
Métodos: Estudo realizado no municipio de Belo Horizonte que abrangeu 15
individuos acometidos por cancer sendo 5 de cada faixa etaria (5-7, 8-12, 13-
18 anos) e 20 responsaveis (por individuos nas faixas etarias de 2-4, 5-7, 8-12
e 13-18 anos). O instrumento foi aplicado por meio de entrevista. A avaliagao
da equivaléncia seméantica constou das seguintes etapas: tradugdes, discussao
com grupo de especialistas, retrotraducdo, avaliagdo da equivaléncia de
significado referencial (literal) e geral (sentido) entre a retrotraducédo e o
instrumento original e um pré-teste com 35 individuos. A avaliacdo da
equivaléncia conceitual e de itens envolveu discussdes com um grupo de
especialistas sobre a existéncia e pertinéncia dos conceitos teoricos
subjacentes e dos itens componentes do instrumento original no contexto
cultural brasileiro.

Resultados: Considerando-se a equivaléncia semantica, evidenciou-se que os
instrumentos se mantiveram equivalentes, uma vez que 22 (81,5%) dos 27
itens apresentaram concordancia completa segundo a escala analdgica visual.
Ademais, observou-se que o significado geral dos itens se manteve inalterado
em 74,0% dos pares de assertivas. Os pontos de discussdes teobrico-
conceituais foram considerados satisfatérios no que diz respeito as

equivaléncias conceitual e de itens.
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Conclusoes: Constatou-se uma boa equivaléncia conceitual, de itens e
semantica entre a versao-sintese em portugués e a original, bem como uma

excelente aceitabilidade do instrumento adaptado.

Descritores: Comparagao transcultural, Qualidade de vida, Questionarios,

Neoplasias, Crianga, Adolescente

Abstract

Objective: Carry out the transcultural adaptation of the “Pediatric Quality of
Life™ Cancer Module” for the Portuguese language (Brazil).

Methods: The study was carried out in the city of Belo Horizonte and included
15 individuals affected by cancer, with 5 subjects for each age group (5-7, 8-12,
13-18 years), and 20 guardians (of subjects in the following age groups: 2-4, 5-
7, 8-12, 13-18 years). The questionnaire was applied by an interview. The
assessment of semantic equivalence included the following steps: translation;
discussion with the group of specialists; back-translation; equivalence
assessment of the referential (literal) and general (sense) meaning between the
back-translation and original instrument; and a pre-test with 35 individuals. The
assessment of conceptual equivalence and items involved discussions with a
group of specialists regarding the existence and pertinence of the subjacent
theoretical concepts and component items of the original instrument in the

context of Brazilian culture.
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Results: Regarding semantic equivalence, the instruments proved to maintain
equivalence, as 22 (81,5%) of the 27 items presented complete agreement,
according to the visual analogue scale. Furthermore, it was observed that the
general meaning of the items remained unaltered in 75% of the pairs of
statements. The points of theoretical-conceptual discussions were considered
satisfactory with regard to conceptual equivalences and items.

Conclusions: A good level of conceptual equivalence was observed regarding
the items and semantics between the version-synthesis in Portuguese and the

original, as well as excellent acceptability of the adapted instrument.

Key words: Cross-cultural comparison, Quality of life, Questionnaire,

Neoplasms, Child, Adolescent
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Introducao

O cancer infantil, segundo a Agéncia Internacional de Pesquisa em
Céncer
(IARC), abrange a faixa etaria de individuos de 0 a 18 anos e representa cerca
de 0,5 a 3,0% das neoplasias malignas na maioria das populacées. No Brasil,
foram estimados para o ano de 2006, 11.800 novos casos de neoplasia infantil.
Em geral, a incidéncia total de tumores malignos na infancia é maior no género
masculino. As neoplasias da infancia constituem-se em uma das principais
causas de 6bito por doenca nesta faixa etaria'>'>'"'8,

O progresso no tratamento do cancer infantil foi significante nas ultimas
quatro décadas e as taxas de cura em relacdo a enfermidade tém ampliado.
Sabe-se que 70% das criangas e adolescentes acometidos pelo cancer podem
ser curados se a doenca for diagnosticada e tratada precocemente. O aumento
da incidéncia das neoplasias na infancia associada a uma taxa de cura
satisfatéria determina redobrados esforcos na elaboracdo e difusdo de
instrumentos capazes de mensurar a qualidade de vida dos individuos
acometidos®®1624,

indices de qualidade de vida tém sido alvo de investigagcdes em pesquisas
na area da saude e diversos instrumentos tém sido construidos com o objetivo
de avalia-la. Entretanto, os instrumentos ndo estao disponiveis em todos os
paises e em todos os idiomas. Na sua grande maioria, os questionarios sao

desenvolvidos nos Estados Unidos, sendo adaptados para utilizagdo em outros

paises’'".
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A adaptacdo transcultural de instrumentos tem fundamental importancia
para a pratica epidemiolégica sendo essencial para a obtencdo de dados
confiaveis e passiveis de comparacdo’*. Neste contexto diversos modelos de
adaptacao transcultural tém sido propostos®'%:121921,

Sabe-se que a assisténcia em Oncologia deve se basear na recuperacao
biolégica e no bem estar e qualidade de vida de todos individuos envolvidos no
processo. Nesse sentido, o instrumento “Pediatric Quality of Life™ Cancer
Module” é um instrumento capaz de inferir como a enfermidade e a terapéutica
adotada interferem na qualidade de vida das criancas e adolescentes
acometidos. No Brasil, ndo existem instrumentos cancer-especifico validados
para o idioma Portugués. Portanto, desejando-se avaliar a eficiéncia da
assisténcia em saude a fim de implementar melhorias no cuidado aos
individuos acometidos por neoplasias infantis, este estudo objetivou a
adaptacao transcultural do “PedsQL™ Cancer Module” para o idioma
Portugués (Brasil). Este artigo apresenta os resultados da avaliacido semantica,

conceitual e de itens entre o instrumento original em inglés e a versao

adaptada em portugués.

Métodos

Desenho de estudo e populacao-alvo

Este estudo foi desenvolvido na cidade de Belo Horizonte, capital do

Estado de Minas Gerais, Brasil, durante os meses de Maio a Julho de 2006. O
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municipio esta situado na regiao centro-sul do estado, apresenta 330,93 km2 de
extensdo e 100% da sua populacdo reside em areas urbanas (2.238.526
habitantes).

Adotou-se a amostragem por conveniéncia. Participaram do estudo
individuos na faixa etaria de 2 a 18 anos, de ambos os géneros, acometidos
por neoplasias malignas, nas varias fases de tratamento ou controle da doenca
em dois hospitais publicos, bem como seus responsaveis. Entendeu-se por
individuos “em tratamento” aqueles que estavam recebendo cuidados médicos
em decorréncia de neoplasia primaria ou secundaria. Em contrapartida,
classificou-se como individuos “em controle” aqueles que haviam finalizado o
tratamento por um periodo minimo de um més®?3. A existéncia de outra
doenca ou sindrome concomitante a neoplasia maligna foi estabelecida como o
critério de exclusado. A escolha da faixa etaria se deu em funcao dos grupos
etarios de abrangéncia do instrumento selecionado.

O “Pediatric Quality of Life™ (PedsQL™) Cancer Module 3.0” consiste em
um instrumento multidimensional, desenvolvido por Varni et al®® (1998) para
avaliar o impacto da doenca e do tratamento na qualidade de vida de
individuos acometidos por neoplasias infantis. Foi elaborado em versdes
destinadas aos individuos nas faixas etarias 5-7, 8-12 e 13-18 anos e aos
responsaveis por individuos na faixa etaria de 2-4, 5-7, 8-12 e 13-18 anos.
Criangas de 2 a 4 anos nao respondem ao instrumento. Estruturalmente &
composto por 27 itens distribuidos em 8 subescalas: dor e ferimentos (2 itens),
nausea (5 itens), ansiedade frente ao procedimento (3 itens), ansiedade frente

ao tratamento (3 itens), preocupacdes (3 itens), dificuldades cognitivas (5
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itens), percepcao da aparéncia fisica (3 itens), comunicacao (3 itens). A escala

€ constituida por 5 opcdes de resposta, tipo “Likert”: “nunca”, “quase nunca”,
“algumas vezes”, “muitas vezes”, “quase sempre” (correspondendo a escores
de 100, 75, 50, 25, 0). Para as versdes adaptadas as criancas de 5 a 7 anos,
foram elaboradas apenas 3 opcdes de resposta: “nunca”, “algumas vezes”,
“quase sempre” (100, 50, 0) e é utilizada uma Escala de Faces. Quanto a
interpretacdo da escala, escores mais altos indicam niveis menores de
dificuldades relacionados a doenca e/ou tratamento. A utilizacdo e validacao
lingUistica desse instrumento é controlada pela “Mapi Research Institute”.

Este estudo adotou, para o planejamento, estruturacédo e realizacdo da
adaptacao transcultural do instrumento os protocolos elaborados pela “Mapi
Research Institute” e por Herdman et al'? (1998).

Segundo determinacdo do protocolo da “Mapi Research Institute”, o
processo de adaptacao transcultural abrangeu 15 individuos sendo 5 de cada
faixa etaria e 20 responsaveis, totalizando 35 individuos. O instrumento
anénimo foi aplicado por meio de uma entrevista dirigida as criangcas e
adolescentes, bem como aos responsaveis, separadamente. Durante as
entrevistas, 0s responsaveis responderam também a um formulario, que se
destinava ao conhecimento da idade, do nivel de escolaridade e do nivel
econbmico da familia. A classificagdo econémica foi estabelecida segundo o
Critério de Classificacdo Econdmica Brasil que estima o poder de compra da

populacédo e é tido como padrao em segmentacdo da populacdo em classes

econdmicas (A, B, C, D, E) (ABEP 2003)2.
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As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora, em duas instituicdes
de apoio e assisténcia as “familias acometidas pelo céancer infantil”. Os
participantes foram abordados em uma sala reservada a fim de evitar
constrangimento. Previamente as entrevistas, foram obtidas as autorizagdes
das instituicbes e a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais. Os individuos que participaram do

estudo assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Avaliacao da equivaléncia semantica

A avaliacao da equivaléncia seméantica se desenvolveu em cinco etapas
(Figura 1). A primeira consistiu em duas tradug¢des do instrumento original em
inglés para o portugués (Brasil). As traducdes foram realizadas de forma
independente por dois tradutores profissionais, bilinglies e cuja lingua patria

era o portugués (Brasil).

Na segunda etapa do processo, as duas versdes traduzidas (T1 e T2)
foram analisadas por um grupo de especialistas. Atencao especial foi dada ao
significado das palavras nos diferentes idiomas (inglés e portugués) visando a
obtencdo de efeitos similares em respondentes das diferentes culturas.
Ademais, procurou-se identificar possiveis dificuldades no entendimento do

instrumento. Como resultado uma versao-sintese (T3) foi elaborada.

A terceira etapa consistiu na retrotradugéo da versdo-sintese (T3) por um

tradutor juramentado, bilinglie, cuja lingua patria era o inglés. Fluéncia e
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entendimento das formas coloquiais do idioma de origem foram requisitos

imprescindiveis. O tradutor ndo teve acesso ao instrumento original.

Uma subseqlente avaliagdo entre a versao original e a versao
retrotraduzida foi realizada por um terceiro tradutor fluente em inglés cuja
lingua patria era o portugués (Brasil). Avaliou-se a equivaléncia entre o
instrumento original e o retrotraduzido sob a perspectiva do significado
referencial dos termos / palavras constituintes (similaridade quanto ao
significado literal dos termos constituintes dos pares de assertivas) e quanto ao
significado geral de cada item (similaridade quanto a idéia transmitida pelas

assertivas)'®'?,

Para cada aspecto apreciado foi utilizado um formulario especifico,
desenhado de forma a mascarar a origem dos itens sob avaliacdo. Para a
analise do significado referencial, optou-se por escalas analdgicas visuais
(“Visual Analogue Scale”)®. Desta forma, a equivaléncia entre os pares de
assertivas péde ser julgada de forma continua, entre 0 a 100%. Considerando-
se a avaliacdo do significado geral, utilizou-se uma qualificacdo em quatro
niveis a saber: inalterado, pouco alterado, muito alterado ou completamente

alterado.

A quinta etapa envolveu um teste preliminar da versao-sintese proposta.

O “PedsQL™ Cancer Module” foi aplicado a 35 individuos.
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Avaliacao da equivaléncia conceitual e de itens

A avaliagao das equivaléncias conceitual e de itens foi realizada por um
grupo de especialistas composto por 6 profissionais que atuam na area de
Oncologia Pediatrica (um médico, trés psicélogas e duas assistentes sociais).
O grupo reuniu-se visando analisar a pertinéncia e relevancia das dimensdes
abordadas a cultura brasileira.

A discussao abordou o0s seguintes aspectos: verificacdo de itens
considerados constrangedores ou que nao tivessem a mesma conotacdo do
termo original na populagdo-alvo, adequagdo dos conceitos nas culturas
original e alvo do estudo, necessidade de inclusdo de outras subescalas nao
exploradas pelo instrumento, capacidade dos itens em representar a subescala
na qual estao inseridos e adequacao dos conceitos em relacao a faixa etaria da

populacao alvo.

Resultados

Apreciacao da equivaléncia semantica

Para a avaliacao da equivaléncia semantica, foi realizada uma apreciacao
da equivaléncia entre os itens oriundos da versdo-sintese retrotraduzida e os
itens do instrumento original. Evidenciou-se que o0s instrumentos se
mantiveram equivalentes. Como descrito no quadro 1, 22 (81,5%) dos 27 itens

apresentaram concordancia completa, segundo a Escala Analégica Visual.
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Observou-se que o significado geral dos itens se manteve inalterado em 74,0%
dos pares de assertivas.

No decorrer das entrevistas ndo foram detectadas dificuldades de
compreensao dos itens. Ao final do pré-teste nao foi verificada a necessidade
de modificagdo de itens. O instrumento apresentou boa aceitabilidade entre os
participantes. O tempo médio de aplicacdo do instrumento foi de 5 minutos
para a crianca e 8 minutos para os responsaveis.

Todas as fases da adaptacéo transcultural foram supervisionadas pelo

autor da escala.

Apreciacao da equivaléncia conceitual e dos itens

As discussdoes do grupo de especialistas e a consulta a bibliografia
tematica sugeriram que os conceitos relacionados ao impacto das neoplasias
malignas na qualidade de vida, utilizados para a elaboragdo do instrumento
original, eram pertinentes ao contexto cultural brasileiro.

Por conseguinte, ao final do processo de adaptacédo transcultural, os 27
itens que compunham o instrumento original foram mantidos. Algumas
sugestdes foram incorporadas a versao-sintese proposta (Quadro 2).

As modificacbes realizadas almejaram facilitar a compreensdo e o
entendimento dos itens do instrumento. Optou-se, em alguns casos, pela
inclusdao de explicacbes e exemplos (entre parénteses) para melhor
compreensado da palavra ou expressdo. Para isso foi utilizado um dicionario de

sindnimos (Houaiss — Dicionario de sindnimos e antbénimos) que auxiliou na
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definicdo de uma linguagem mais clara e objetiva. Houve um consenso entre
os profissionais para a manutencdo de palavras de uso comum na lingua

portuguesa (Brasil).

Discussao

A avaliacdo de qualidade de vida vem recebendo atencdo especial nos
ultimos anos, o0 que esta relacionado as alteragbes epidemioldgicas nos
padrdes das doencas. Ademais, o aprimoramento dos protocolos de tratamento
incitou questbes acerca da relacdo entre a quantidade (tempo) e a qualidade
da vida dos individuos *°*.

A adaptacgao transcultural do instrumento “PedsQL™ Cancer Module” foi
realizada segundo um protocolo especifico (“Mapi Research Institute”) o que é
interessante uma vez que garante a adocao de uma metodologia Unica para a
adaptacao da escala ao longo dos varios paises.

A traducédo do instrumento foi realizada por dois tradutores independentes
o que, segundo Guillemin et al'® (1993), permite a deteccdo de desvios na
interpretagdo dos itens da escala original. Os tradutores ndo eram
especializados na area de Oncologia Pediatrica. Entretanto, tal fato néo foi
entendido como um aspecto limitante, uma vez que as versdes traduzidas
utilizadas como base para a elaboracdo da versao-sintese foram analisadas
por um grupo de especialistas na area em questdo. Além disso, apds a

retrotraducao, a versao-sintese foi avaliada pelo autor da escala e por um outro
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tradutor o que reduziu a possibilidade de existéncia de erros de equivaléncia
entre os termos da escala original e os da versdo adaptada.

Em relacdo a avaliagdo dos aspectos semanticos, concluiu-se que em
ambos o0s pares de traducgao/retrotraducdo havia sido alcancada uma
adequada equivaléncia de significado referencial e geral vis-a-vis o instrumento
original. Destaque deve ser dado ao envolvimento do grupo de especialistas
que contribuiram com reflexdes e debates, promovendo o ajuste da versao-
sintese elaborada.

A anadlise dos aspectos psicologicos relacionados a escala demonstrou
que os itens foram estruturados preservando-se os trés canais de percepcao

F AT

do individuo com o mundo: 1- pensamento (“eu me preocupo...”, “eu acho...”),

P TS

2- sentimento (“eu sinto...”, “eu ndo estou me achando bonito”), 3- agao (“eu me
machuco...”, ‘para mim é dificil escrever”, “para mim é dificil dizer...”).
Considerando-se as dificuldades vivenciadas na Oncologia Pediatrica,
todos os itens utilizados para compor a escala se mostraram adequados.
Nenhum item ou subescala foi adicionado ao instrumento. Alguns itens
mereceram ajustes. O item “eu sinto dor, eu me machuco nas minhas
articulacées e musculos” despertou preocupagcdo em relacado a dificuldade de
compreensao da palavra “articulagdo”. O mesmo ocorreu com o item “eu acho
ruim que outras pessoas vejam minhas cicatrizes” em relacdo a palavra
“cicatrizes”. Portanto, optou-se por utilizar palavras sinbnimas entre parénteses,

facilitando o entendimento das questdes. Procurando-se utilizar uma linguagem

clara e um vocabulario acessivel ao contexto cultural brasileiro, a palavra
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“articulacao” foi substituida pela palavra “juntas” e a apos a palavra “cicatrizes”
foi adicionada a palavra “machucados”.

A expressao “efeitos colaterais” foi alvo de discuss&o. Entendeu-se que a
expressao nao seria conhecida pela populacao alvo do estudo. Portanto, optou-
se por substituir o item “eu me preocupo com os efeitos colaterais do meu
tratamento médico” por “eu me preocupo como vou me sentir depois de fazer o
tratamento médico (por exemplo: depois de tomar os remédios)’. Este estudo
foi realizado com individuos assistidos em dois hospitais publicos.
Considerando-se a classificacdo econémica das familias, 95% pertenciam as
classes menos favorecidas economicamente (classes C, D e E). Ademais, 75%
dos responsaveis possuiam até 8 anos de estudo.

Dois outros itens foram questionados pelos profissionais. Foram eles:
“para mim é dificil resolver problemas de matematica”, ‘para vocé é dificil
trabalhar com numeros ou fazer problemas de matematica?”, “para mim é dificil
escrever 0s relatorios da escola”. Muitos individuos sao afastados da escola
em virtude do tratamento adotado nos casos de neoplasias malignas.
Entretanto, sabe-se que mesmo longe do ambiente escolar, muitos sao
motivados pela propria familia a continuarem os estudos em casa. Nesse
contexto, entendeu-se que a idéia central desses itens era o “exercicio das
atividades intelectuais” e ndo a acao de “ir a escola”. Por conseguinte, mesmo
apds a realizacdo das adaptacdes, considerou-se ter sido mantida a
equivaléncia conceitual entre os itens da versao traduzida e os originais.

Atencao especial foi dada a estrutura de redacao dos itens. Procurou-se

manté-los na forma afirmativa. Nesse sentido, o item “eu ndo gosto que outras
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pessoas vejam minhas cicatrizes (machucados)” foi substituido por “eu acho
ruim que outras pessoas vejam minhas cicatrizes (machucados)”. Dois outros
itens foram questionados: “‘para mim a comida nao tem gosto muito bom” e “eu
ndo estou me achando bonito”. Aventou-se a possibilidade de substitui-los por
“para mim a comida tem gosto ruim” e “eu estou me achando feio”. Entretanto,
a andlise do autor da escala demonstrou que tais substituicbes estariam
alterando o constructo original. Além disso, segundo a avaliacdo das
psicblogas, a substituicdo do item “eu ndo estou me achando bonito” por “eu
estou me achando feio” implicaria em uma sugestao qualitativa negativa da
aparéncia fisica dos individuos. Sabe-se que as alteracdes na aparéncia fisica
como perda de peso, queda do cabelo, aparecimento de hematomas, séo
importantes fontes de estresse e baixa auto-estima percebidos em criancas e
adolescentes acometidos por neoplasias .

Baseado na presente avaliagdo da equivaléncia conceitual, de itens e
semantica do “Pediatric Quality of Life™ Cancer Module”, constatou-se uma
boa equivaléncia a versao-sintese em portugués e a original, bem como uma
excelente aceitabilidade do instrumento adaptado. Por conseguinte, propde-se
a primeira versao em portugués. Algumas etapas devem ser realizadas para
gue se possa aceitar com seguranca a existéncia de equivaléncia transcultural
entre o original e a versdao traduzida. A apreciacdo da equivaléncia de
mensuragdo, estudada através da comparacdo entre as propriedades
psicométricas da versdao em portugués e do instrumento original, € tarefa

essencial e sera implementada posteriormente.
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O processo de adaptacao transcultural € complexo e deve ser realizado

com o maximo de rigor cientifico. A auséncia de uma metodologia adequada

pode resultar em problemas, que vao desde a escolha inapropriada de um

instrumento até a utilizagdo de um questionario que nao foi adequadamente

testado e, portanto, potencialmente diferente da sua versao original.
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Adaptacao transcultural para o Portugués (Brasil) do “Pediatric Quality of

Life™ Cancer Module”

FIGURA

Figura 1 — Fluxograma representativo das etapas de equivaléncia semantica

Instrumento em inglés

- . Traducéo A R o

e Tradugdo B

Reunido grupo
de especialistas

!

Versao 1

\ 4
Retrotradugao — >

Comparagéo com
o instrumento
original

|

Versao 2

!

Pré-teste - >

v

< Versao final >

Fonte: Mapi Research Intitute - 2006



Artigo 1 51

Adaptacao transcultural para o Portugués (Brasil) do “Pediatric Quality of

Life™ Cancer Module”

QUADROS
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Quadro 1 - Equivaléncia semantica entre a versao em portugués (Brasil) do

“PedsQL™ Cancer Module” e o original em inglés

Instrumento original Traducao (Inglés — Portugués) Retrotraducdo (Portugués — Inglés) A1  A2°

I Pain and Hurt (problems Dores e machucados (dificuldades Pain and Hurt (problems with...)

1 lache or hurt in my joints and/or Eu sinto dor, eu me machuco nas minhas | feel pain, | ache in my joints and 100% 1A
muscles “‘juntas” (articulagdes) e musculos muscles

2 lhurtalot Eu me machuco muito I hurt a lot 100% 1A

Il Nausea (problems with...) Nausea (dificuldades com...) Nausea (problems with...)

1 | become sick to my stomach when | Eu sinto enjéos quando eu fago o tratamento | feel nauseated when | undergo the 100% 1A
have medical treatments médico medical treatment

2 | become sick to my stomach when | Eu sinto enjéo quando eu penso no | feel nauseated when | think aboutthe  100% 1A
think about medical treatment tratamento médico medical treatment

3 I feel too sick to my stomach to eat Eu sinto enjéo para comer alguma coisa | feel too nauseated to eat anything 100% 1A

4 Some foods and smells make me Algumas comidas e cheiros me déo enj6o Some foods and smells make me feel 100% 1A
sick to my stomach nauseated

5 Food does not taste very good to me Para mim a comida n&ao tem gosto muito bom  Food does not tastes very good to me 100% 1A

Il Procedural Anxiety Ansiedade frente ao procedimento Anxiety regarding procedures
(problems with...) (dificuldades com...) (problems with...)

1 Needle sticks (i.e. injections, blood Eu acho que as agulhas me machucam (por | think needles hurt me (for example: 100% 1A
tests, IV’s) hurt me exemplo: as injegdes, os exames de sangue, shots, blood tests, injections in a vein)

injecdes na veia)

2 | getscared about having needle Eu sinto medo de agulhas (por exemplo: as | am afraid of needles (for example: 95% PA
sticks (i.e. injections, blood tests, injecdes, os exames de sangue, inje¢cdes na shots, blood tests, injections in a vein)
IV’s) veia)

3 | getscared when | have to have Eu sinto medo quando eu tenho que fazer | feel afraid when | have to have a blood 100% 1A
blood tests exame de sangue test

IV Treatment Anxiety Ansiedade frente ao tratamento Anxiety regarding treatment
(problems with...) (dificuldades com...) (problems with...)

1 1get scared when | am waiting to see  Eu sinto medo quando eu estou esperando a | feel afraid when | am waiting to see 100% 1A
the doctor consulta do médico the doctor

2 | getscared when | have to go to the Eu sinto medo quando eu tenho que ir ao | feel afraid when | have to go to the 95% PA
doctor médico doctor

3 Igetscared when | have to go to the Eu sinto medo quando eu tenho que ir ao | feel afraid when | have to go to the 95% PA
hospital hospital hospital

(continua)
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Instrumento original Traducao (Inglés — Portugués) Retrotraducio (Portugués — Inglés) A1*  A2°
V  Worry (problems with...) Preocupacoes (dificuldades com...) Concerns (problems with...)
1 lworry about side effects from Eu me preocupo como vou me sentir depois | worry about how | am going to feel 90% PA
medical treatments de fazer o tratamento médico (por exemplo: after undergoing the medical treatment
depois de tomar os remédios) (for example: after taking the medicines)
2 | worry about whether or not my Eu me preocupo se o meu tratamento médico | worry if my medical treatment is 100% 1A
medical treatments are working esta funcionando working
3 | worry that my cancer will come back  Eu me preocupo se a minha doenga vai voltar | worry if my illness is going to come 100% 1A
or relapse back
VI Cognitive Problems Dificuldades Cognitivas Coghnitive Difficulties
(problems with...) (dificuldades com...) (problems with...)
1 ltis hard for me to figure out what to Para mim é dificil pensar o que fazer quando It is hard for me to know what to do 100% 1A
do when something bothers me alguma coisa me aborrece when something bothers me
2 | have trouble solving math problems  Para mim é dificil trabalhar com nimeros (por It is hard for me to work with numbers 100% 1A
exemplo: fazer contas de matematica) (for example: doing math problems)
Is it hard for you to work with Para vocé é dificil trabalhar com nimeros Is it hard for you to work with numbers ~ 100% 1A
numbers or do math? (por exemplo: contar os dedos, fazer contas (for example: count fingers, do math
de matematica, escrever os nimeros, brincar ~ problems, write numbers play games
com jogos que tenham nimeros)? that have numbers)?
3 | have trouble writing school papers Para mim é dificil escrever It is hard for me to write 95% PA
or reports
4 ltis hard for me to pay attention to Para mim ¢é dificil prestar atencédo nas coisas It is hard for me to pay attention to 95% PA
things things
5 ltis hard for me to remember what | Para mim é dificil lembrar o que eu ja li It is hard for me to remember what | 100% 1A
read have read
Is it hard for you to remember whatis  Para vocé é dificil lembrar o que as outras Is it hard for you to remember what 100% 1A
read to you? pessoas leram para vocé? other people have read to you?
VIl Perceived Physical Percepcao da aparéncia fisica Perception of physical
Appearance (problems with...) (dificuldades com...) appearance (problems with....)
1 Ifeel I am not good looking Eu nao estou me achando bonito I think | am not good looking 100% 1A
2 |don't like other people to see my Eu acho ruim que outras pessoas vejam I think it's bad that other people can see 100% 1A
scars minhas cicatrizes (machucados) my scars
3 | am embarrassed when others see Eu sinto vergonha quando outras pessoas | feel ashamed when other people look  100% 1A

my body

olham meu corpo

at my body

(continua)
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to other people com outras pessoas

with other people

Instrumento original Traducao (Inglés — Portugués) Retrotraducdo (Portugués — Inglés) A1  A2°
VIll Communication (problems Comunicacao (dificuldades com...) Communication (problems
1 ltis hard for me to tell the doctors Para mim é dificil dizer aos médicos e It is hard for me to tell the doctors and 100% 1A
and nurses how | feel enfermeiras como eu me sinto nurses how | feel
2 ltis hard for me to ask the doctors Para mim é dificil fazer perguntas aos It is hard for me to ask the doctors and  100% 1A
and nurses questions médicos e enfermeiras nurses questions
3 ltis hard for me to explain my illness Para mim é dificil falar sobre a minha doenga It is hard for me to talk about my illness ~ 95% PA

#A1 — Avaliagdo/apreciagdo em termos do percentual de concordancia do significado referencial

®A2 — Avaliagao/apreciagdo do significado geral

|IA=inalterado; PA=pouco alterado; MA=muito alterado; CA=completamente alterado
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Quadro 2 — Questionamentos identificados durante o processo de avaliacédo da

equivaléncia de itens e as modificagdes implementadas

Item original

Item portugués

Comentario

Agéao

| ache or hurt in my

joints and/or muscles

| worry about side
effects from medical

treatments

| have trouble solving

math problems

Is it hard for you to
work with numbers or

do math?

| have trouble writing
school  papers or

reports

| don't like other
people to see my

scars

Eu sinto dor, eu me

machuco nas minhas

articulagdes e musculos

Eu me preocupo com os
efeitos colaterais do meu

tratamento médico

Para mim é dificil resolver

problemas de matematica

Para vocé é dificil trabalhar

com numeros ou fazer

problemas de matematica?

Para mim é dificil escrever

os relatérios da escola

Eu acho ruim que outras
pessoas vejam minhas

cicatrizes

Dificuldade de compreensao

da palavra “articulagéo”

Dificuldade de compreenséo
da expressao “efeitos

colaterais”

Dificuldade de compreensao

da questéao

Dificuldade de compreensao

da questao

Dificuldade do item original

em captar o sentido
proposto devido ao grande
indice de analfabetismo no
Brasil e ao fato que muitas
criangas ficam afastadas da
escola durante o tratamento
do céancer infantil.

Dificuldade de compreensao

da palavra “cicatrizes”

Optou-se por colocar substituir palavra “articulagao”
pela palavra ‘juntas”. Entretanto, manteve-se a
palavra “articulagdo” entre parénteses: Eu sinto dor,
eu me machuco nas minhas ‘juntas” (articulagées) e
musculos.

Optou-se pela substituicdo da expressao “efeitos
colaterais”. Utilizaram-se exemplos: Eu me preocupo
como vou me sentir depois de fazer o tratamento
médico (por exemplo: depois de tomar os remédios).
Optou-se por adapta-lo utilizando exemplos entre

parénteses: Para mim é dificil trabalhar com
numeros (por exemplo: fazer contas de matemadtica).
Optou-se por adapta-lo utilizando exemplos entre

parénteses: Para vocé é dificil trabalhar com
numeros (por exemplo: contar os dedos, fazer
contas de matemadtica, escrever os numeros, brincar

com jogos que tenham numeros)?

Entendeu-se que o objetivo do item era verificar a

dificuldade e escrever. Portanto, optou-se por

“

desvincular a agédo “escrever’ da condicdo ‘ir a

escola”: Para mim é dificil escrever.

Optou-se por manter a palavra “cicatrizes”. Utilizou-
se um exemplo entre parénteses: Eu acho ruim que
outras pessoas vejam minhas cicatrizes

(machucados).
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Resumo

Objetivo: Verificar as propriedades psicométricas do ‘Pediatric Quality of Life™
Cancer Module’ adaptado transculturalmente para o Brasil.

Métodos: Participaram do estudo 190 familias de individuos de 2 a 18 anos,
acometidos pelo cancer. O instrumento foi aplicado por meio de entrevistas. A
confiabilidade foi verificada através da fidedignidade teste-reteste e
consisténcia interna. A validade do constructo foi verificada através das
validades discriminante e convergente.

Resultados: A confiabilidade teste-reteste demonstrou adequada correlacéo
(0,69-0,90 para criancas / adolescentes, 0,71-0,93 para responsaveis) e boa
concordancia dos itens (0,26-0,85 para criancas / adolescentes, 0,25-0,87 para
responsaveis). Considerando-se a escala total, a consisténcia interna
demonstrou indices adequados a comparacgao entre grupos (a= 0,78-0,80 para
criangas / adolescentes, 0,68-0,88 para responsaveis). As subescalas ‘dor e
ferimentos’, ‘ndusea’, ‘ansiedade frente aos procedimentos’ e ‘ansiedade frente
ao tratamento’ mostraram capacidade em distinguir individuos ‘em tratamento’
e ‘em controle’ (p<0,05). Observaram-se correlacdes positivas e significativas
entre escores do ‘Pediatric Quality of Life™ Cancer Module’ e do ‘Pediatric
Quality of Life™ Generic Core’.

Conclusao: O instrumento ‘Pediatric Quality of Life™ Cancer Module’
apresentou propriedades adequadas quanto a confiabilidade e a validade do
constructo. Ajustes devem ser realizados objetivando melhorar a consisténcia

interna das subescalas.
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Palavras-chave: Crianca, Neoplasias, Psicometria, Qualidade de vida,

Questionarios

Abstract

Objective: Verify the measurement properties of the ‘Pediatric Quality of Life™
Cancer Module’ transculturally adapted for Brazil.

Methods: 190 families of individuals from 2 to 18 years of age affected by
cancer participated in the study. The instrument was applied by interviews.
Reliability was determined through test-retest reliability and internal
consistency. The validity was determined through discriminant and convergent
validity.

Results: Test-retest reliability demonstrated an adequate correlation (0.69-0.90
for the children / adolescents; 0.71-0.93 for guardians) and good agreement of
the items (0.26-0.85 for children / adolescents; 0.25-0.87 for guardians).
Regarding the total score, internal consistency demonstrated adequate indices
in the comparison between groups (a= 0.78-0.80 for children / adolescents;
0.68-0.88 for guardians). The 'pain and hurt', 'nausea’, 'anxiety over procedures'
and 'anxiety over treatment' subscales proved capable of distinguishing the
groups of individuals 'in treatment' and 'under control' (p<0.05). Positive
significant correlations were observed between the scores of the ‘Pediatric
Quality of Life™ Cancer Module’ and the ‘Pediatric Quality of Life™ Generic

Core’.
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Conclusion: The 'Pediatric Quality of Life™ Cancer Module' exhibited
adequate properties regarding the reproducibility and validity of the construct.
Adjustments should be performed to improve the internal consistency of the

subscales.

Key words: Child, Neoplasms, Psychometrics, Quality of Life, Questionnaire

Abbreviations: PedsQL™ — Pediatric Quality of Life Inventory™
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Introducao

O céancer infantil representa de 0,5 a 3,0% das neoplasias malignas na
populacdo mundial. No Brasil, a estimativa de incidéncia de tumores infantis
para 2006 foi 2,5% de todas as neoplasias malignas (11.800 individuos na faixa
etaria de 0 a 18 anos). O intenso progresso nos protocolos de terapéuticas
antineoplasicas possibilitou a redugdo nos indices de mortalidade
principalmente nas ultimas quatro décadas. Sabe-se que 70% dos individuos
acometidos pelo cancer infantii podem ser curados se diagnosticados e
tratados precocemente. Por conseguinte, € crescente o nimero de estudos
objetivando avaliar a qualidade de vida dos individuos durante e apods a
realizacao do tratamento [1, 2, 3].

Neste contexto, as avaliacbes de qualidade de vida tém sido
fundamentadas pela necessidade de se verificar o impacto das intervengdes
em saude nas diversas dimensodes (fisica, psiquica, emocional, cognitiva,
social) da vida do individuo. Ademais, organizacdes internacionais tém se
baseado no impacto das intervengdes adotadas para a implementagdo de
melhorias na assisténcia e para a alocagao de recursos financeiros [4].

Entretanto, verifica-se que ainda é restrito o numero de instrumentos
destinados a mensurar qualidade de vida em individuos acometidos pelo
cancer infantil. Uma pesquisa realizada na base de dados Medline
(http://www.ncbi.nlm.nih.gov) envolvendo os anos de 1950 a 2006, utilizando-se
os descritores ‘neoplasms’, ‘quality of life’, ‘questionnaire’, ‘children’ revelou a

presenca de 193 artigos publicados. Uma analise dessas publicacbes
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evidenciou a existéncia de 3 instrumentos doenca-especificos (‘Pediatric
Quality of Life Inventory™ Cancer Module’, ‘Quality of Life in Childhood
Cancer’, ‘The Minneapolis-Manchester Quality of Life Instrument’), nenhum
deles ainda validado para o idioma Portugués (Brasil).

A fim de avaliar o impacto da doenca e do tratamento na qualidade de
vida de criancas e adolescentes acometidos por céncer, optou-se pela
utilizacdo do instrumento ‘Pediatric Quality of Life Inventory™ Cancer Module’.
Essa escolha baseou-se no fato de este ser um instrumento cancer especifico,
multidimensional, de facil compreenséao e destinado a individuos na faixa etaria
de 2 a 18 anos. Ademais, o0 mesmo encontra-se disponivel em versoes
destinadas as criancas e adolescentes e aos responsaveis.

Este estudo objetivou verificar as propriedades psicométricas da versao
do ‘PedsQL™ Cancer Module 3.0’ adaptada transculturalmente para o idioma
Portugués (Brasil). Além disso, avaliou-se a capacidade do instrumento em
mensurar a qualidade de vida em criangas e adolescentes brasileiros

acometidos pelo cancer.

Método

Populacao-alvo
Este estudo de validacao foi desenvolvido na cidade de Belo Horizonte,
Minas Gerais, Brasil, durante os meses de Agosto a Novembro de 2006. O

municipio esta situado na regiao centro-sul do estado, apresenta 330,93 km? de
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extensdo e 100% da sua populacdo reside em areas urbanas (2.238.526
habitantes).

Os individuos foram selecionados por meio de amostras de conveniéncia
em 2 hospitais publicos de referéncia no tratamento do céncer infantil.
Participaram da pesquisa 190 familias de individuos na faixa etaria de 2 a 18
anos, brasileiros, de ambos os géneros, acometidos por neoplasias malignas
da infancia, nas varias fases de tratamento ou controle da doenca. Entendeu-
se por individuos “em tratamento” (n=140, 73,7%), aqueles que estavam
recebendo cuidados meédicos em decorréncia de neoplasia primaria ou
secundaria. Em contrapartida, classificou-se como individuos “em controle”
(n=50, 26,3%) aqueles que haviam finalizado o tratamento por um periodo
minimo de 1 més [2]. A existéncia de outra doenca ou sindrome concomitante a
neoplasia maligna foi estabelecida como o critério de exclusdo. A escolha da
faixa etaria se deu em funcdo dos grupos etarios de abrangéncia do
instrumento selecionado.

Os instrumentos foram aplicados aos individuos com idades entre 5 e 18
anos (n=124). Algumas criancas (n=12) nao participaram do estudo. As
criangas na faixa etaria de 2 a 4 anos (n=54) nao respondem ao instrumento.
Todos os responséaveis responderam aos instrumentos (n=190). Selecionou-se
os individuos presentes nos hospitais nos dias previstos para a realizacao das
entrevistas. Os instrumentos ‘PedsQL™ Cancer Module 3.0’ e ‘PedsQL™
Generic Core Scale’ foram administrados nas unidades de tratamento
ambulatorial (n=155, 81,6%) enquanto as familias aguardavam o atendimento

médico, e nas unidades de internacao hospitalar (n=35, 18,4%).
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Os questionarios foram aplicados por meio de entrevistas dirigidas as
criangas e adolescentes, bem como aos responsaveis separadamente. Durante
as entrevistas, os responsaveis responderam também a um formulario que se
destinava ao conhecimento da idade, grau de parentesco e grau de
escolaridade. Além disso, a fim de classificar economicamente as familias foi
utilizado o Critério de Classificacado Econdémica Brasil (ABEP, 2003), tido como
padrdao de segmentacao da populacao em classes econ6micas (A, B, C, D, E).
Este sistema de classificacdo objetiva estimar o poder de compra da populacao
[5].

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora em uma sala reservada
a fim de evitar constrangimento e exposicao dos participantes. Previamente as
entrevistas, foram obtidas as autorizagdes dos Comités de Etica em Pesquisa
das instituicbes envolvidas. Ademais, foram obtidos os Termos de

Consentimento Livre e Esclarecido dos participantes.

Instrumentos

O “Pediatric Quality of Life™ (PedsQL™) Cancer Module 3.0” consiste em
um instrumento multidimensional, desenvolvido por Varni et al. [6] para avaliar
o impacto da doenca e do tratamento na qualidade de vida de individuos
acometidos por neoplasias infantis. Foi elaborado em versdes destinadas aos
individuos nas faixas etarias 5-7, 8-12 e 13-18 anos e aos responsaveis por
individuos na faixa etaria de 2-4, 5-7, 8-12 e 13-18 anos. Criancas de 2 a 4
anos ndo respondem ao instrumento. Estruturalmente € composto por 27 itens

distribuidos em 8 subescalas: dor e ferimentos (2 itens), nausea (5 itens),



Artigo 2 66

ansiedade frente aos procedimentos (3 itens), ansiedade frente ao tratamento
(3 itens), preocupacdes (3 itens), dificuldades cognitivas (5 itens), percepcao da
aparéncia fisica (3 itens) e comunicacao (3 itens). A escala é constituida por 5
opcdes de resposta, tipo “Likert”: “nunca”, “quase nunca”, “algumas vezes”,
“‘muitas vezes”, “quase sempre” (correspondendo a escores de 100, 75, 50, 25,
0). Para as versdes adaptadas as criangas de 5 a 7 anos, foram elaboradas
apenas 3 opcdes de resposta: “nunca”, “algumas vezes”, “quase sempre” (100,
50, 0) e é utilizada uma Escala de Faces. Quanto a interpretacdo da escala,
escores mais altos indicam niveis menores de dificuldades relacionadas a
doenca e/ou tratamento. A utilizacao e validacao linglistica desse instrumento
€ controlada pela “Mapi Research Institute”.

O ‘PedsQL™ Generic Core Scale 4.0’ € um instrumento composto por 23
itens, distribuidos em 4 subescalas: funcionamento fisico (8 itens),
funcionamento emocional (5 itens), funcionamento social (5 itens),
funcionamento escolar (5 itens). Pode ser utilizado em estudos de avaliacao da
qualidade de vida em individuos ‘saudaveis’ ou acometidos por enfermidades.
Encontra-se disponivel em versdes destinadas aos individuos nas faixas
etarias 5-7, 8-12 e 13-18 anos e aos responsaveis por individuos na faixa etaria
de 2-4, 5-7, 8-12 e 13-18 anos. Da mesma forma que o ‘PedsQL™ Cancer
Module’, a escala é constituida por 5 opcdes de resposta, tipo ‘Likert’. Quanto a
interpretacdo da escala, trés escores podem ser obtidos: o escore total, o
escore referente a saude fisica (escore da subescala funcionamento fisico) e o

escore referente a saude psicossocial (composto pelos escores das subescalas

‘funcionamento emocional’, ‘funcionamento social’ e ‘funcionamento escolar’).
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Escores mais altos indicam melhor qualidade de vida. Este instrumento

encontra-se validado para o idioma Portugués (Brasil).

Analise estatistica

Os testes psicométricos do instrumento envolveram aspectos
relacionados a confiabilidade e a validade.

A confiabilidade teste-reteste foi verificada através do calculo do Coeficiente
de Correlacao Intraclasse (CCI) referente aos escores das 8 subescalas. Para
tanto foram estimados intervalos de confianca de 95%. O Coeficiente de
Correlacao Intraclasse foi mensurado segundo as seguintes faixas de valores:
<0,40 fraca correlagdo, 0,41-0,60 moderada correlacdo, 0,60-0,80 boa
correlacdo, e 0,80-1,00 excelente correlacao [7,8]. Além disso, calculou-se o
Coeficiente Kappa Ponderado (kw) objetivando estimar a concordancia de cada
um dos itens do instrumento. Consideraram-se os critérios de Landis & Koch [9]
para a interpretacdo da concordancia: -1,0 a 0,0 pobre; 0,0 a 0,20 discreta;
0,20 a 0,40 regular; 0,40 a 0,60 moderada; 0,60 a 0,80 substancial; 0,80 a 1,00
quase perfeita. O instrumento foi aplicado duas vezes com intervalos de 7 dias
pela mesma pesquisadora em 50 familias participantes do estudo (26,3% da
amostra total).

Os valores relativos a consisténcia interna da escala e das subescalas do
‘PedsQL™ Cancer Module’ foram estimados por meio do Coeficiente Alfa de
Cronbach sendo indices = 0,70 considerados aceitaveis para a comparagao
entre grupos [10,11,12]. Com o objetivo de avaliar a correlacdo de cada item

com a sua respectiva subescala, calculou-se o Coeficiente de Correlacdo de
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Spearman. Ademais, os Coeficientes de Correlacao ltem-total Corrigido foram
obtidos, sendo considerados aceitaveis valores 20,20 [13].

A validade do constructo foi analisada por meio da validade discriminante
e da validade convergente.

A validade discriminante foi verificada por meio da comparacao entre os
escores obtidos por individuos de grupos sabidamente distintos (individuos ‘em
tratamento’, individuos ‘em controle’). Segundo a hip6tese elaborada,
individuos ‘em tratamento’ apresentariam menores escores nas 8 subescalas
do ‘PedsQL™ Cancer Module’ (maiores dificuldades e limitagdes em fungao da
doenca e do tratamento) quando comparados a individuos que ja haviam
concluido o tratamento. Para tanto foi utilizado o teste Mann-Whitney.

A validade convergente foi avaliada por meio da andlise de correlagao
entre os escores das subescalas do ‘PedsQL™ Cancer Module’ e os escores
do ‘PedsQL™ Generic Core Scale’. Sabe-se que sintomas especificos da
doenca sao responsaveis pelo maior impacto na qualidade de vida dos
individuos. Portanto, elaborou-se a hip6tese que menores escores das
subescalas do ‘PedsQL™ Cancer Module’ (maiores problemas ou sintomas)
estariam correlacionados a menores escores da escala ‘PedsQL™ Generic
Core’. Para tanto se utilizou o Coeficiente de Correlacdo de Spearman.

A correlacdo entre os escores obtidos nas versdes respondidas pelas
criangas e adolescentes e pelos responsaveis foi mensurada por meio do
calculo do Coeficiente de Correlagdo de Spearman.

Para a analise dos dados foram utilizados os programas SPSS for

Windows (versao 12.0) e Microsoft Excel.
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Resultados

Caracterizacao da amostra — analise descritiva

O estudo abrangeu todo o universo, segundo os critérios de inclusao,
totalizando uma amostra de 190 individuos bem como suas familias. A
distribuicao por faixas etarias mostrou-se uniforme (2-4, 28,4%, 5-7, 22,1%, 8-
12, 29,0%, 13-18, 20,5%), sendo 65,8% das criancas e adolescentes do género
masculino. A média de idade dos responsaveis foi de 35,6 anos (desvio
padrao=9,6), 76,3% eram maes e 65,7% possuiam até 8 anos de estudo. A
maioria das familias pertencia aos niveis econdémicos menos favorecidos,
sendo 53,6% pertencentes a classe C e 35,7% as classes D e E (Tabela 1).

Todos o0s responsaveis (n=190) responderam aos instrumentos.
Considerando-se os individuos na faixa etaria de 5 a 18 anos, 12 (6,3%) nao
participaram do estudo, sendo 10 (5,3%) na faixa etaria de 5-7 anos e 2 (1,0%)
na faixa etaria de 8-12 anos. Os motivos das recusas foram: 5 (3,7%) nao
desejaram responder aos questionarios e 7 (5,1%) nao apresentaram
condicbes fisicas para responder (individuos com neoplasias malignas no
Sistema Nervoso Central e individuos em estdgio terminal). Nesses casos,
somente o responsavel participou do estudo.

Uma adolescente acometida por uma sindrome associada a neoplasia

maligna foi excluida do estudo.
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Confiabilidade

Os valores obtidos durante a analise de confiabilidade teste-reteste em
relacdo as subescalas do ‘PedsQL™ Cancer Module’ estao representados na
tabela 2. Considerando os relatos das criancas e adolescentes observou-se
que, excluindo-se a subescala ‘nausea’, todas as demais apresentaram
excelente correlagdo com valores do Coeficiente de Correlagdo Intraclasse
>0,80. J& em relacdo aos responsaveis, a correlacao variou de boa a excelente
com valores >0,70. A mensuracdo das concordancias dos itens demonstrou
valores do Coeficiente Kappa Ponderado de 0,26-0,85 para as criancas e
adolescentes e 0,25-0,87 para os responsaveis variando, portanto de regular a
quase perfeita.

A consisténcia interna foi avaliada pelo calculo do Coeficiente Alfa de
Cronbach relativo a escala total e as diferentes subescalas, segundo a faixa
etaria dos individuos. A analise dos resultados revelou valores muito préximos
ou superiores a 0,70, considerando-se a escala total, em todas as faixas etarias
tanto nas versbes destinadas as criancas e adolescentes quanto nas
destinadas aos responsaveis. Entretanto, quando avaliada cada subescala
separadamente, os valores se mostraram heterogéneos (Tabela 3).

A analise dos Coeficientes de Correlagéo ltem-total Corrigido para os 27

itens da escala demonstrou valores superiores a 0,20 (Tabela 4).

Validade do constructo
A validade discriminante do instrumento ‘PedsQL™ Cancer Module’ foi

verificada comparando-se os valores dos escores obtidos nas versdes
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destinadas aos individuos ‘em tratamento’ e ‘em controle’. A analise foi
realizada por meio do teste Mann-Whitney. Observou-se que, de acordo com
0s escores obtidos pelas criancas e adolescentes, as subescalas ‘nausea’,
‘ansiedade frente aos procedimentos’ e ‘ansiedade frente ao tratamento’ foram
capazes de diferenciar os dois grupos clinicamente distintos. Considerando-se
0s escores obtidos pelos responsaveis, os dois grupos amostrais foram
diferenciados pelas subescalas ‘dor e ferimentos’, ‘ndusea’ e ‘ansiedade frente
ao procedimento’ (Tabela 5).

A subdivisdo da amostra em trés grupos de individuos em condicbes
clinicas sabidamente distintas (individuos ‘em tratamento’, individuos ‘em
controle < 12 meses’ e individuos ‘em controle > 12 meses’) demonstrou que as
subescalas ‘nausea’, ‘ansiedade frente aos procedimentos’ e ‘ansiedade frente
ao tratamento’ estiveram aptas a distingui-los. Para a analise estatistica
utilizou-se o teste Kruskal-Wallis e o teste Mann-Whitney (Tabela 6).

A validade convergente foi mensurada através do calculo do Coeficiente
de Correlagcdo de Spearman entre os escores obtidos nas 8 subescalas do
‘PedsQL™ Cancer Module’ e: o escore total, o escore referente a saude fisica
e 0 escore referente & salde psicossocial do ‘PedsQL™ Generic Core Scale’.
Os valores demonstraram que apesar de estatisticamente significativas, as
correlacbes se mostraram fracas. Além disso, observou-se uma fraca
correlacdo entre os escores obtidos pelas criancas e adolescentes e os obtidos

pelos responsaveis (0,17-0,47) (Tabela 7).
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Discussao

Neste estudo a maior parte da amostra (65,8%) foi composta por
individuos do género masculino. A incidéncia do cancer infantil € estimada em
100 a 150 casos por milhdo de habitantes por ano e aumentou cerca de 12%
nos ultimos 15 anos. Avaliando-se todos os tipos de neoplasias na infancia e
adolescéncia, observa-se que a incidéncia € maior entre os meninos [14].

Instrumentos de avaliacado devem ser reprodutiveis ao longo do tempo, ou
seja, devem produzir resultados semelhantes, em duas ou mais administracoes
para o mesmo individuo, considerando que seu estado clinico geral ndo tenha
sido alterado. A analise da confiabilidade teste-reteste sugeriu adequada
estabilidade do instrumento. O intervalo de 7 dias entre as entrevistas foi
importante para diminuir a probabilidade de alteracdes sistémicas na condicéo
clinica do individuo. Recomenda-se que o intervalo entre as duas medidas seja
longo o suficiente para reduzir artefatos de memoria, e préximo o suficiente
para diminuir a probabilidade de alteragdes sistematicas. Apesar da definicao
exata desse intervalo ser arbitraria, considera-se adequado um periodo entre 2
a 14 dias [13,15,16,17].

A consisténcia interna calculada por meio do Coeficiente Alfa de Cronbach
para a escala total demonstrou adequada homogeneidade (a=0,70) tanto para
as versoes destinadas as criancas e adolescentes quanto aos responsaveis. As
subescalas ‘dor e ferimentos’, ‘dificuldades cognitivas’ e ‘percepcdo da
aparéncia fisica’ apresentaram valores inferiores a 0,70 em todas as faixas

etarias tanto segundo relato das criangcas e adolescentes quanto segundo
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relato dos responsaveis. Em contra-partida, a subescala ‘ansiedade frente aos
procedimentos’ apresentou valores préximos ou superiores a 0,70 em todas as
faixas etarias. Avaliando-se as subescalas ‘ansiedade frente ao tratamento’ e
‘comunicacao’, percebeu-se que ambas apresentaram valores préximos ou
superiores a 0,70 exceto para os individuos na faixa etaria de 8-12 anos. O
mesmo foi verificado na subescala ‘preocupacdes’ para os individuos na faixa-
etaria de 13-18 anos [18,19,20].

Interessante observar que o estudo realizado por Varni et al. [12] em San
Diego e Los Angeles, nos Estados Unidos, com 339 familias de individuos de 2
a 18 anos acometidos pelo cancer, demonstrou valores do Coeficiente Alfa de
Cronbach inferiores a 0,70 em diversas subescalas das versdes destinadas as
criangas e adolescentes. Portanto, tais subescalas foram consideradas apenas
para analises descritivas. Straus & Gelles [21] comentam que a baixa
consisténcia interna pode estar relacionada ao reduzido numero de itens que
compbem a subescala. Ademais, os valores do Coeficiente Alfa de Cronbach
podem ser influenciados pelo nivel de escolaridade da amostra [19].

A analise da Correlagdo Item-total Corrigido comprovou a boa
homogeneidade do instrumento. Sabe-se que nos casos em que o coeficiente
correlacéo é inferior a 0,20 [13] ou a 0,30 [11], 0 mesmo deve ser reescrito ou
retirado do instrumento.

Diversos estudos utilizam a andlise da validade discriminante como um
método util de diferenciacdo de grupos sabidamente distintos [2,12,20,22]. Os
resultados obtidos reforcaram a hipétese de que individuos ‘em tratamento’

apresentariam menores escores no ‘PedsQL™ Cancer Module’ quando
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comparado aos individuos ‘em controle’. Portanto, a ocorréncia da enfermidade
implicou limitagdes e dificuldades.

E importante observar que a subescala ‘ndusea’ manteve-se capaz de
discriminar os grupos ‘individuos em tratamento’, ‘individuos em controle por
um periodo < 12 meses’ e ‘individuos em controle por >12 meses’ tanto nas
versbes destinadas as criancas e adolescentes quanto as destinadas aos
responsaveis. Sabe-se que nausea e vémito nas primeiras 48 horas apds o
inicio do ciclo de tratamento quimioterapico sao relatos freqlientes dos
individuos acometidos por neoplasias [23].

Considerando-se a validade convergente da escala ‘PedsQL™ Cancer
Module’, a hipbétese estabelecida foi confirmada. Individuos ‘em tratamento’
apresentaram menores escores da escala ‘PedsQL™ Generic Core’, uma vez
que a ocorréncia do cancer infantil implica restricdes na vida cotidiana. Sabe-se
que é frequiente a ocorréncia de infecgcbes, fadiga, anemia, nausea, dentre
outros. Além disso, disturbios emocionais podem ser secundarios ao
tratamento ou atribuidos a desmotivacdo. Seqlelas psicolégicas tais como
diminuicdo no desempenho escolar ou capacidade de interacdo social podem
resultar de déficits neuropsicoldgicos, atribuidos a toxicidade da quimioterapia
ou ao isolamento ao qual o individuo se submete [6,12].

A andlise da correlacdo entre os escores obtidos pela crianca e
adolescente e pelo responsavel revelou uma fraca correlagdo em todas as
subescalas do ‘PedsQL™ Cancer Module’, conforme verificado por outros
autores [2,6,12]. Neste contexto, ressalta-se a importancia do desenvolvimento

de instrumentos destinados a criangca / dolescente, uma vez que o conceito de
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qualidade de vida é individual [24,25,26,27]. Sabe-se que criangas, mesmo
aquelas com idade inferior a 5 anos, sdo capazes de descrever suas
percepgdes, emocgdes, sentimentos e pensamentos [28]. Ademais, percebe-se
que os relatos das criancas / adolescentes e dos responsaveis tendem a se
aproximar quando se referem aos sintomas fisicos, perceptiveis externamente.
Entretanto, quando se trata de questbes subjetivas, as opinides sao distintas
[24,29].

Este estudo apresenta limitacbes que devem ser reconhecidas. Uma
dificuldade observada em estudos com individuos acometidos por cancer
refere-se ao tamanho reduzido da amostra em fungao da baixa prevaléncia da
enfermidade. Por conseguinte, a maioria desses sdao multi-institucionais. A
realizacdo de um estudo em varias instituicées, entretanto reflete no aumento
do custo e tempo gerando dificuldades operacionais [30]. Para ampliar a
amostra, este estudo abrangeu 2 hospitais de referéncia no tratamento de
neoplasias infantis do municipio de Belo Horizonte, Minas Gerais, Brasil.

Os resultados obtidos serdo aplicaveis a uma populacdo especifica.
Ressalta-se o fato de que o Brasil € um pais de vasta diversidade cultural, o
que limita a generalizacao de resultados e implica possibilidade da realizagao
de ajustes [31].

Deve-se ressaltar ainda que a escala foi elaborada para ser administrada
sob a forma de entrevista as criancas na faixa etaria de 5-7 anos e auto-
aplicada nas demais faixas etarias (8-12 anos e 13-18 anos), bem como aos
responsaveis. Entretanto, em virtude do baixo nivel de escolaridade dos

individuos inseridos no estudo, optou-se pela a administracdo do instrumento
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sob a forma de entrevista. A aplicacdo do instrumento sob a forma de
entrevista nao interferiu nos resultados encontrados uma vez que as
propriedades psicométricas ndao estao relacionadas aos métodos de aplicagao
de escalas. Diversos estudos ressaltam que o modo de administragcdo nao
interfere na performance dos instrumentos [20,30,32]. Ademais, ndao houve
relato de incompreensao das questoes.

A auséncia de estudos de validacao de escalas de avaliacdo da qualidade
de vida em criangas e adolescentes acometidos pelo cancer no Brasil dificultou
a comparacao dos resultados obtidos. Além disso, o instrumento ‘PedsQL™
Cancer Module’ encontra-se em processo de validacao em diversos paises s6
tendo sido concluido na Alemanha.

Enfim, a versado brasileira do ‘PedsQL™ Cancer Module’ apresentou
propriedades adequadas quanto a validade do constructo. A adequada
reprodutibilidade e validade da escala ‘PedsQL™ Cancer Module 3.0’ sugere a
sua utilizagdo como um parametro Gtil aos estudos de avaliacdo do impacto
das neoplasias na qualidade de vida das criancas e adolescentes. Entretanto, a
baixa consisténcia interna verificada nas diferentes subescalas sugere a
necessidade de realizacdo de novos estudos objetivando aprimorar a

homogeneidade do instrumento.
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Tabelas

Tabela 1: Andlise descritiva: caracteristicas sociodemogréaficas da amostra

Caracteristicas sociodemograficas tratlgri“e!:w(igo(if?m) Cl,nnc:'r\éﬁu?ﬁ:eg]o) An(]r?:t;%g;tal
Caracteristicas das criancas / adolescentes n Y% n Y% n %
Idade (anos)

2-4 46 32,9% 8 16,0% 54 28,4%
5-7 32 22,8% 10 20,0% 42 22,1%
8-12 34 24,3% 21 42,0% 55 29,0%
13-18 28 20,0% 11 22,0% 39 20,5%
Género

Masculino 90 64,3% 35 70,0% 125 65,8%
Feminino 50 35,7% 15 30,0% 65 34,2%
Caracteristicas dos responsaveis

Idade (anos)

18-28 37 26,4% 7 14,0% 44 23,2%
29-34 29 20,7% 22 44,0% 51 26,8%
35-39 38 27,2% 6 12,0% 44 23,2%
40-79 36 25,7% 15 30,0% 51 26,8%
Grau de parentesco

mae 109 77,9% 36 72,0% 145 76,3%
pai 17 12,1% 6 12,0% 23 12,1%
Outros (irm&os, avos, tios) 14 10,0% 8 16,0% 22 11,6%
Nivel de escolaridade

< 8 anos 92 65,7% 32 64,0% 124 65,3%
> 8 anos 48 34,3% 18 36,0% 66 34,7%
Classificagdo econémica

A B 15 10,7% 5 10,0% 20 10,5%
C 75 53,6% 21 42,0% 96 50,5%

D, E 50 35,7% 24 48,0% 74 39,0%
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Tabela 2: ‘PedsQL™ Cancer Module’: Confiabilidade teste-reteste segundo versdes
destinadas as criancas / adolescentes e aos responsaveis

Relato da crian¢a / adolescente Relato do responsavel

PedsQL™ subescalas

(n=32) (n=50)
Dor e ferimentos 0,86 (0,72-0,93) 0,71 (0,48-0,83)
Item 1 0,39 0,87
Item 2 0,77 0,82
Nausea 0,69 (0,36-0,85) 0,86 (0,72-0,92)
Item 1 0,43 0,49
Item 2 0,39 0,25
Item 3 0,38 0,30
Item 4 0,41 0,61
Item 5 0,26 0,51

Ansiedade frente aos
procedimentos

0,89 (0,77-0,94)

0,81 (0,67-0,89)

Item 1 0,46 0,52
Item 2 0,55 0,49
Item 3 0,66 0,70
Ansiedade frente ao tratamento 0,87 (0,73-0,94) 0,85 (0,73-0,91)
Item 1 0,59 0,43
ltem 2 0,43 0,49
Item 3 0,60 0,57
Preocupacdes 0,84 (0,68-0,92) 0,85 (0,73-0,91)
Item 1 0,43 0,63
Item 2 0,51 0,47
Item 3 0,53 0,52
Dificuldades cognitivas 0,89 (0,78-0,95) 0,75 (0,55-0,86)
Item 1 0,32 0,34
Item 2 0,85 0,34
ltem 3 0,54 0,45
Item 4 0,62 0,38
Item 5 0,36 0,72
Percepgao da aparéncia fisica 0,90 (0,79-0,95) 0,89 (0,80-0,94)
Item 1 0,61 0,67
Item 2 0,69 0,52
ltem 3 0,45 0,63
Comunicagao 0,82 (0,63-0,91) 0,93 (0,87-0,96)
Item 1 0,53 0,62
Item 2 0,50 0,67
Item 3 0,63 0,46

Coeficiente de Correlagéo Intraclasse (CCI) — Intervalo de Confianga: 95%

Coeficiente Kappa Ponderado (kw)
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Tabela 3: Coeficientes Alfa de Cronbach obtidos nas versdes do ‘PedsQL™ Cancer Module’ destinadas as

criangas / adolescentes (n=124) e aos responsaveis (n=190) segundo subescalas e faixa etaria

PedsQL™ subescalas 2-?na=r(1)<))s 5(—Z=a:13r12<;s 8_(1,12:22)0 S 13(_;33303 Am(zit; g i())tal

Relato da crianga / adolescente

Escala total NA 0,78 0,73 0,80 0,36
Dor e ferimentos NA 0,21 0,46 -0,09 0,20
Nausea NA 0,76 0,42 0,63 0,62
Ansiedade frente aos procedimentos NA 0,73 0,65 0,79 0,71
Ansiedade frente ao tratamento NA 0,68 0,37 0,73 0,61
Preocupacgdes NA 0,66 0,65 0,30 0,58
Dificuldades cognitivas NA 0,36 0,46 0,54 0,49
Percepcgao da aparéncia fisica NA 0,28 0,56 0,64 0,51
Comunicagao NA 0,68 0,58 0,64 0,63

PedsQL™ subescalas 2-4 anos 5-7 anos 8-12 anos 13-18 anos  Amostra total
(n=54) (n=42) (n=55) (n=39) (n=190)

Relato do responsavel

Escala total 0,68 0,73 0,80 0,88 0,84
Dor e ferimentos 0,38 0,64 0,36 0,65 0,50
Nausea 0,49 0,70 0,83 0,80 0,75
Ansiedade frente aos procedimentos 0,80 0,69 0,75 0,69 0,77
Ansiedade frente ao tratamento 0,74 0,67 0,80 0,87 0,78
Preocupacgdes 0,77 0,82 0,75 0,63 0,76
Dificuldades cognitivas 0,49 0,52 0,50 0,65 0,55
Percepcgao da aparéncia fisica 0,63 0,45 0,66 0,65 0,63
Comunicagéo 0,79 0,80 0,78 0,63 0,76

NA= nao aplicavel
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Tabela 4: ‘PedsQL™ Cancer Module’: avaliagdo da consisténcia interna segundo relato da crianga / adolescente (n=124)
e o relato do responsavel (n=190)

Correlagéo entre os

Relato da crianga / Relato go Relato da crianga / Relato ,do esCores
PedsQL™ adolesE:erjte respon~sayel adolesE:erjte respon§ayel crianca/responsavel
subescalas Correlagao item-  Correlagéo item- Correlagaq item- Correlagaq item- )
total total total corrigido total corrigido (n=124)
Dor e ferimentos 0,23**
Item 1 0,73 0,83 0,39 0,60
Item 2 0,75 0,79 0,42 0,56
Nausea 0,47***
Item 1 0,61 0,77 0,37 0,64
Item 2 0,62 0,64 0,46 0,49
Item 3 0,63 0,74 0,50 0,60
Item 4 0,59 0,75 0,40 0,61
Item 5 0,58 0,65 0,44 0,47
Ansiedade frente
aos procedimentos 0,32***
Item 1 0,78 0,74 0,63 0,57
Item 2 0,83 0,86 0,74 0,75
Item 3 0,67 0,87 0,56 0,74
Ansiedade frente
ao tratamento 0,23**
Item 1 0,63 0,74 0,43 0,56
Item 2 0,74 0,88 0,58 0,79
Item 3 0,84 0,86 0,64 0,73
Preocupacgdes 0,25**
Item 1 0,64 0,80 0,40 0,67
Item 2 0,77 0,87 0,55 0,74
Item 3 0,77 0,78 0,57 0,63
Dificuldades
cognitivas 0,17*
Item 1 0,57 0,53 0,28 0,24
Item 2 0,58 0,67 0,29 0,44
Item 3 0,43 0,49 0,28 0,28
Item 4 0,68 0,66 0,48 0,46
Item 5 0,63 0,66 0,39 0,47
Percepcao da
aparéncia fisica 0,21*
Item 1 0,65 0,67 0,24 0,48
Item 2 0,70 0,77 0,36 0,56
Item 3 0,73 0,82 0,40 0,62
Comunicagao 0,20**
Item 1 0,71 0,83 0,52 0,68
Item 2 0,83 0,88 0,67 0,76
Item 3 0,73 0,77 0,47 0,59

*** p<0,001; ** p < 0,05; * p > 0,05
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Tabela 5: Validade discriminante: analise da média e mediana dos escores obtidos nas subescalas do ‘PedsQL™ Cancer
Module’ pela crianca / adolescente e pelo responsavel segundo condig¢éo clinica da crianga / adolescente

™ Em tratamento Em controle o A
el iy (n=83) (n=41) Significncia
adolescente Média Mediana DP  Média Mediana  DP U P valor
Dor e ferimentos 86,7 100,0 18,5 86,3 100,0 18,1 1642,000 0,727
Nausea 76,4 80,0 19,8 90,1 90,0 9,8 986,000 P<0,001
Ansiedade frente aos procedimentos 73,7 83,3 26,5 81,5 100,0 28,3 1307,000 0,030
Ansiedade frente ao tratamento 83,6 100,0 21,2 95,3 100,0 11,8 1161,000 0,001
Preocupacgdes 54,8 50,0 31,2 63,4 66,7 27,3 1435,000 0,154
Dificuldades cognitivas 77,9 80,0 21,0 82,5 85,0 16,8 1517,000 0,322
Percepgéao da aparéncia fisica 79,7 83,3 22,6 80,5 83,3 25,3 1606,500 0,600
Comunicagao 78,5 83,3 26,3 79,3 83,3 25,5 1677,000 0,892
PedsQL™ subescalas Em(tr:iaa:(w)?nto Er1(1nc=:%r(1)t)role Significancia
Relato do responsavel
Média Mediana DP Média Mediana DP U P valor
Dor e ferimentos 86,6 100,0 22,0 93,8 100,0 15,6 2932,500 0,048
Nausea 79,9 90,0 22,2 91,7 100,0 14,3 2190,000 P<0,001
Ansiedade frente aos procedimentos 46,3 50,0 34,7 58,2 66,7 39,5 2804,000 0,035
Ansiedade frente ao tratamento 69,1 83,3 33,8 72,2 83,3 34,6 3251,000 0,437
Preocupacdes 78,8 100,0 30,3 77,8 91,7 27,5 3313,000 0,537
Dificuldades cognitivas 82,0 87,5 20,1 84,6 90,0 20,3 3230,500 0,403
Percepgéao da aparéncia fisica 77,4 83,3 28,3 83,3 100,0 22,8 3175,500 0,300
Comunicacao 69,4 83,3 36,8 76,2 83,3 28,3 3325,500 0,581

PedsQL™: ‘Pediatric Quality of Life'; DP: desvio padrao; U: Teste Mann-Whitney
Maiores escores das subescalas do ‘PedsQL™ Cancer Module’ indicam menores dificuldades / limitagdes
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Tabela 6: Comparagéo entre os escores do ‘PedsQL™ Cancer Module’ para os individuos ‘em tratamento’ ou ‘em
controle’ (£ 12 meses ou > 12 meses)

Relato da crian¢a / adolescente Relato do responsavel
PedsQL™ Média Teste Média d Teste
subescalas n do  Diferenca Kruskal P valor n % |ak © Diferenca Kruskal P valor
Rank Wallis an Wallis
Dor e ferimentos 0,128 0,938 3,541 0,170
Em tratamento(, 83 63,22 141 91,72
Emcontrole<12y 20 60,65 22 104,98
Em controle > 12 21 61,43 27 107,52
Nausea a,c*™**; a,b** 15,331 P<0,001 a,c*** 17,415 P<0,001
Em tratamentos) 83 53,88 141 86,67
Em controle £ 12 ) 20 75,45 22 106,91
Em controle > 12 21 84,24 27 132,31
Ansiedade frente
aos procedimentos 4,994 0,082 a,b* 5,871 0,053
Em tratamentoy 83 57,75 141 90,46
Emcontrole<12y 20 74,93 22 119,45
Em controle > 12 21 69,45 27 102,30
Ansiedade frente
ao tratamento a,c*” 11,369 0,003 4,378 0,112
Em tratamento(, 83 55,99 141 94,12
Em controle<12y 20 71,00 22 116,16
Em controle > 12 21 80,14 27 85,85
Preocupagoes 2,963 0,227 3,289 0,193
Em tratamento s 83 59,29 141 97,12
Em controle £ 12 ) 20 63,48 22 77,82
Em controle > 12 21 74,26 27 101,43
Dificuldades
cognitivas 1,196 0,550 1,459 0,482
Em tratamentoy) 83 60,28 141 93,99
Emcontrole<12y 20 64,35 22 108,32
Em controle > 12 21 69,52 27 92,94
Percepcédo da
aparéncia fisica 0,442 0,802 0,949 0,622
Em tratamentoy) 83 61,36 141 93,55
Emcontrole<12y 20 67,08 22 104,43
Em controle > 12 21 62,67 27 98,43
Comunicagao 0,178 0,915 0,462 0,794
Em tratamento s 83 62,20 141 94,06
Em controle £ 12 ) 20 65,30 22 101,36
Em controle >12¢ 21 61,00 27 98,24

*p<0,05, **p<0.01, ***p<0,001 - teste Mann-Whitney
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Tabela 7: Coeficiente de Correlagdo de Spearman entre as escalas PedsQL™: escore obtidos pela crianga / adolescente acima da
diagonal, escores obtidos pelo responsavel abaixo da diagonal, correlagéo entre escores da crianga / adolescente e do responsavel na
diagonal

Tot F Psi D N AP AT P DC A c

0,30° 0,826 0,847 0351 0413° 0294 0296 0303 0326 0370 0272°

p 0,000 0,000 0,000 0,000 0000 0001 0001 0001 0,000 0,000 0,002

Escore Salde Fisicar 0,873~ 0,377 0,459 0,262 0,324 0,307 0257 0,164 0,269  0,238° 0,277
(F)

Escore total (Tot)

p 0,000 0,000 0000 0003 0000 0001 0,004 0068 0,003 0008 0,002
Escore Salde r 08227 0555 0,299 0,349 0425 0,208 0,302 0,352 0,321 0,441 0230
Psicossocial (Psi) p 0,000 0,000 0,001 0,000 0,000 0,020 0,001 0,000 0,000 0,000 0,010
_ r 0412° 0361 0455 0,227 0,246 0,077 0204 0,069 0,187 0,280 0,092

Dor e ferimentos (D)
p 0,000 0,000 0000 0010 0006 0392 0,023 0444 0,038 0,002 0,307
Ndusea (N) r 0313° 0277 0,359 0,308 0,470  -0,02 0323 0,258 0216 0,212 0,164
p 0,000 0,000 0000 0000 0000 0866 0,000 0,004 0016 0018 0,030
Ansiedade frente s 0215° 0,230  0212° 0,186 0,129  0,324" 0,334 0,104 0,196 0,329 0,072

aos procedimentos
(AP)

Ansiedade frente ao
tratamento (AT)

0,003 0001 0003 0010 0,077 0,000 0,000 0,251 0,029 0,000 0,428
03227 0207 0403 02227 0,150 0,342" 0,234~ 0,211 0210 0,285 0,280
0,000 0,004 0000 0002 0,039 0,000 0,009 0,019 0019 0,001 0,002
03477 0228 038 0,153 0243" 0,004 0,194 0,247 0023 0,286 0,112
0,000 0,002 0000 0035 0001 0953 0,007 0,006 0802 0,001 0217
0412”7 0342° 07362 0,156 0,066 0,052 0,205 0,200 0,169 0,196 0,318
0,000 0,000 0000 0031 0365 0480 0,005 0,006 0,061 0,029 0,000
0299”7 0217 0345 0,188 0,305 0,108 0276 0,254 0,187 0,214 0273"
0,000 0,003 0000 0010 0,000 0,139 0,000 0,000 0,010 0,170 0,002
0192”7 0,159° 0,204 0,005 0,024 0,150 0,178  -0,06 0231 0,257 0,200
p 0,008 0,029 0,005 0942 0,740 0038 0014 0430 0,001 0,000 0,026

Os valores de correlagdo entre o escore total do ‘PedsQL™ Generic Core’ e as subescalas do ‘PedsQL™ Cancer Module’ estao sublinhados. Os
valores de correlagdo entre os escores escores da crianga / adolescente e do responsavel estdo em negrito. Todas as correlagdes apresentaram niveis
de significancia quando *p<0,05 e **p<0,01 level (2-tailed).

Preocupacdes (P)

Dificuldades
cognitivas (DC)

Percepgéao da
aparéncia fisica (A)

~ T 0T =~ 0T =~ T =~ T

Comunicagéo (C)




CONSIDERACOES FINAIS



Consideracoes finais 91

CONSIDERAGCOES FINAIS

Nas ultimas décadas, a melhora no prognostico em relacdo as criancas
acometidas por cancer tem se tornado uma realidade. Isso se deve aos
intensos estudos em relacao a propria doenca, principalmente no que se refere
ao diagnéstico precoce. Entretanto, durante o curso do tratamento, as criancas
estdo potencialmente sujeitas aos efeitos colaterais indesejaveis.

Segundo dados disponiveis do Registro de Cancer de Base Populacional
(RCBP), INCA (2006), os indices das neoplasias infantis para Belo Horizonte,
no ano 2000, revelaram a ocorréncia de 179 casos.

Para o ano de 2006, a estimativa da incidéncia das neoplasias malignas
no Brasil foi de 472.050 novos casos, sendo 45.030 no estado de Minas Gerais
e 7.680 no municipio de Belo Horizonte. O cancer infantil (faixa etaria de 0-18
anos) no Brasil representa em média 2,5% das neoplasias malignas, o que
implicou em um total de 11.800 novos casos esperados. Considerando-se o
Estado de Minas Gerais, estimou-se 1.130 novos casos de criangcas
acometidas pela enfermidade, sendo 192 a expectativa para a capital Belo
Horizonte (INCA, 2006).

Portanto, foram estimadas para o ano de 2006, 192 novas familias
convivendo com todas as dificuldades e limitagdes em decorréncia da
enfermidade. Ressalta-se que esse numero torna-se assustador quando se
pensa em todos os membros de uma familia inserida neste contexto.

Com o avanco nos métodos de diagndstico e tratamento da doenca e o
incremento das taxas de cura dos pacientes, questdes relacionadas aos efeitos
tardios da doenca tornaram-se de extrema relevancia. Ha um crescente
interesse em entender, por exemplo, por que individuos com o0 mesmo
diagnéstico, submetidos a mesma terapéutica, apresentam respostas distintas
considerando-se o impacto da enfermidade em atividades diarias e
funcionamento fisico (Bradlyn, 2004).

E consenso entre a comunidade médica a necessidade da realizagdo de
pesquisas visando aprimorar o conhecimento da inter-relacdo do impacto fisico

e psicossocial da doenca e da terapéutica adotada na vida das pessoas.
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Grande interesse tem se voltado para o desenvolvimento de estratégias
visando avaliar o medo frente a possibilidade de recorréncia da doenca, o que
é freqlientemente detectado em criancas e responsaveis mesmo apds anos de
finalizacao do tratamento (Patenaude, Kupst, 2005).

Portanto, a analise das publicacdes evidencia o crescimento do interesse
em estudos de qualidade de vida nesse grupo populacional. O conhecimento
do impacto da doenca e do tratamento sobre as atividades diarias e a obtencao
de informacbes que permitam a comparacdo entre diferentes opcdes de
terapéutica emergem como informagdes essenciais no cuidado aos individuos.
Ademais, os indicadores de qualidade de vida sdo importantes em decisdes
tais como alocacdo de recursos e registro de novos medicamentos e
equipamentos.

No Brasil, entretanto, verifica-se que ainda é restrito o numero de
instrumentos validados destinados a mensuracdo da qualidade de vida
especialmente em criangas acometidas por cancer.

Muitas pesquisas utilizam questionarios traduzidos sem adotar os
procedimentos indicados para sua adaptacao transcultural.
Consequentemente, a aplicagdo desses pode levar a resultados e conclusdes
duvidosos. Sabe-se que existem diferencas culturais entre as varias
regides/nacdes, que devem ser devidamente consideradas durante o processo
de adaptacédo de instrumentos.

Considerando-se que o questionario é uma ferramenta basica para a
pratica epidemioldgica, a atengdo dada aos estudos de desenvolvimento,
adaptacao transcultural e andlise das propriedades psicométricas é essencial
para a obtencédo de dados de qualidade.

O processo de adaptacao transcultural do “Pediatric Quality of Life™
Cancer Module” foi realizado segundo o protocolo determinado pela Mapi
Research Institute, instituicdo sediada na Franca especializada em validacao
de instrumentos. Ademais, adotou-se os critérios determinados por Herdman et
al. (1998). Apés a conclusao do processo constatou-se uma boa equivaléncia

conceitual, de itens e seméantica entre a versao-sintese em portugués e o
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instrumento original, bem como uma excelente aceitabilidade do instrumento
adaptado.

Posteriormente, procedeu-se a analise das propriedades psicométricas. A
versao-sintese proposta apresentou adequada reprodutibilidade. Ademais, o
seu constructo demonstrou-se capaz de mensurar o impacto da enfermidade e
da terapéutica adotada na qualidade de vida das criancas e adolescentes.
Confirmou-se a hip6tese estabelecida. A ocorréncia da neoplasia implica em
limitacoes fisicas, alteracbes emocionais e dificuldades de interacdo social.
Entretanto, ressalta-se a necessidade de realizacdo de novos estudos
objetivando aprimorar a homogeneidade do instrumento.

Portanto, os resultados obtidos através das analises da reprodutibilidade
e validade da escala “PedsQL™ Cancer Module” sugerem a sua utilizacao
como um parametro adicional util nos estudos de avaliacdo do impacto das
neoplasias na qualidade de vida das criancas e adolescentes.

Enfim, a experiéncia do cancer, com todas as sua implicacdes tais como
traumas, separagao, dor e incertezas, deve ser considerada no planejamento
do cuidado a estes individuos. A vivéncia de tal enfermidade na infancia reflete
em interrupcbes em diversos aspectos da vida que podem acarretar em

dificuldades e limitagdes a curto e longo prazo.

A propdsito disso, Fleck et al. (1999) assinalaram

“a Oncologia foi a especialidade que, por exceléncia, se viu
confrontada com a necessidade de avaliar as condicdes de vida
dos pacientes que tinham sua sobrevida aumentada devido aos
tratamentos realizados, ja que na busca de acrescentar anos a
vida, era deixada de lado a necessidade de acrescentar vida aos

anos”
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APENDICE A
CARTA AO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA UFMG

Belo Horizonte, 06 de marco de 2006

Ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais,

Estamos encaminhando o projeto de pesquisa intitulado Adaptacao
transcultural para o uso no Brasil do “Pediatric Quality of Life”
(PedsQL™): um estudo envolvendo familias com criancas acometidas por

cancer para ser submetido a analise.

Atenciosamente,

Profa. Dra. Isabela Almeida Pordeus

Prof. Dr. Saul Martins de Paiva

Ana Carolina Scarpelli Rodrigues
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APENDICE B

CARTA A DIRETORIA DE ENSINO, PESQUISA E EXTENSAO DO HC-UFMG

U ‘, Colegiado do Programa de Pés-Graduagdo d
Avenida Antonio Carlos, 6627 - Pampulha [ ® ]

Faculdade de Odontologia . ) )
Belo Horizonte - Minas Gerais

Belo Horizonte, 26 de junho de 2006

A Diretoria de Ensino, Pesquisa e Extensédo - DEPE/HC - UFMG,

Estamos encaminhando o projeto de pesquisa intitulado Adaptacao
transcultural para o uso no Brasil do “Pediatric Quality of Life”
(PedsQL™): um estudo envolvendo familias com criancas acometidas por

cancer para ser submetido a analise.

Atenciosamente,

Profa. Dra. Isabela Almeida Pordeus

Prof. Dr. Saul Martins de Paiva

Ana Carolina Scarpelli Rodrigues
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APENDICE C

CARTA AO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA SANTA CASA DE
MISERICORDIA DE BELO HORIZONTE

l Colegiado do Programa de Pos-Graduacdo d

U : | <>

Faculdade de Odontologia Avenida Antonio Carlos, 6627 - Pampulha A

Belo Horizonte - Minas Gerais

Belo Horizonte, 02 de maio de 2006

Ao Comité de Etica em Pesquisa da Santa Casa de Misericérdia — Belo
Horizonte - MG

Estamos encaminhando o projeto de pesquisa intitulado Adaptacao
transcultural para o uso no Brasil do “Pediatric Quality of Life”
(PedsQL™): um estudo envolvendo familias com criancas acometidas por

cancer para ser submetido a analise.

Atenciosamente,

Profa. Dra. Isabela Almeida Pordeus

Prof. Dr. Saul Martins de Paiva

Ana Carolina Scarpelli Rodrigues
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APENDICE D
CARTA CONVITE

G Colegiado do Programa de Pos-Graduacdo d

Avenida Antonio Carlos, 6627 - Pampulha (&

Faculdade de Odontologia Belo Horizonte - Minas Gerais A

Belo Horizonte,  de de 2006

IImo. Sr.

Estamos lhe enviando material referente ao estudo “Adaptacéo
transcultural para o uso no Brasil do “Pediatric Quality of Life” (PedsQL™): um
estudo envolvendo familias com criancas acometidas por cancer” a ser
realizado no ano de 2006, junto ao Programa de Pés-Graduacdo em
Odontologia, Nivel Mestrado, Area de Concentracdo em Odontopediatria da
FO-UFMG.

Este trabalho tem como objetivos a adaptacdo e a validacao
transcultural dos instrumentos “PedsQL™ Cancer Module” e “PedsQL™ Family
Impact Module”, em uma amostra de criangas e adolescentes brasileiros,

acometidos pelo cancer, bem como em suas familias.

Agradeco sua colaboracao.

Atenciosamente,
Profa. Dra. Isabela Almeida Pordeus
e-mail: Isabela@netuno.lcc.ufmg.br

Prof. Dr. Saul Martins de Paiva
e-mail: smpaiva@ufmg.br

Ana Carolina Scarpelli
e-mail: anascarp@yahoo.com.br
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APENDICE E
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E INFORMADO

Estamos realizando uma pesquisa, que tem como titulo “ADAPTACAO
TRANSCULTURAL PARA O USO NO BRASIL DO PEDIATRIC QUALITY OF LIFE
(PEDSQL™): UM ESTUDO ENVOLVENDO FAMILIAS COM CRIANGCAS
ACOMETIDAS POR CANCER”. A pesquisa tem como objetivo a traducéo e utilizagao
de questionarios que permitam verificar o impacto da doenca na qualidade de vida de
criancas e adolescentes acometidos pelo cancer, bem como de seus responsaveis.
Para a realizacao desta pesquisa sera necessario que as criangas, os adolescentes e
0s responsaveis preencham questionarios. Os responsaveis participarao ainda de uma
entrevista. As perguntas serdo feitas em um local reservado. Garantimos que nenhum
participante desta pesquisa tera seu nome revelado. Também gostariamos de informar
que vocé pode desistir da participagdo na pesquisa a qualquer momento e isso nao
prejudicara o tratamento de sua criancga.

Vocé nao vai pagar nada pelo que esta sendo feito. Se tiver alguma duvida
pode ligar para Ana Carolina (9188-5088) ou para o Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (3499-4592).

Eu, , declaro que fui

informado(a) sobre a pesquisa e concordo em participar desse estudo.

Belo Horizonte, de de

Assinatura do responsavel

Aluna: Ana Carolina Scarpelli Rodrigues
Orientadores: Profa. Dra. Isabela Almeida Pordeus
Prof. Dr. Saul Martins de Paiva
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APENDICE E
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E INFORMADO

Estamos realizando uma pesquisa, que tem como titulo “ADAPTACAO
TRANSCULTURAL PARA O USO NO BRASIL DO PEDIATRIC QUALITY OF LIFE
(PEDSQL™): UM ESTUDO ENVOLVENDO FAMILIAS COM CRIANGCAS
ACOMETIDAS POR CANCER”. A pesquisa tem como objetivo a traducéo e utilizagao
de questionarios que permitam verificar o impacto da doenca na qualidade de vida de
criancas e adolescentes acometidos pelo cancer, bem como de seus responsaveis.
Para a realizacao desta pesquisa sera necessario que as criancas, os adolescentes e
0s responsaveis preencham questionarios. Os responsaveis participarao ainda de uma
entrevista. As perguntas serdo feitas em um local reservado. Garantimos que nenhum
participante desta pesquisa tera seu nome revelado. Também gostariamos de informar
que vocé pode desistir da participagdo na pesquisa a qualquer momento e isso nao
prejudicara o tratamento de sua criancga.

Vocé nao vai pagar nada pelo que esta sendo feito. Se tiver alguma duvida
pode ligar para Ana Carolina (9188-5088) ou para o Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (3499-4592).

Eu, , responsavel pelo

menor declaro que fui

informado(a) sobre a pesquisa e permito a participagdo do minha crianga nesse
estudo.

Belo Horizonte, de de

Assinatura do responsavel

Assinatura da crianca (faixa etaria 7 a 18 anos)

Aluna: Ana Carolina Scarpelli Rodrigues
Orientadores: Profa. Dra. Isabela Almeida Pordeus
Prof. Dr. Saul Martins de Paiva



Apéndice 106

APENDICE F

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ODONTOLOGIA

FORMULARIO - DESCRICAO DA AMOSTRA

PARTE | - Identificacao No. de identificacao:

DADQOS DA CRIANCA:
1 Nome:

2 ldade:

3 Género: (f) (m)

DADOS DO RESPONSAVEL:
4 |dade:

No. registro:

5 Grau De Parentesco: (1 )Mae (2 )Pai (3)lrmao (4 )Avos ( 5 )Outros

6 Grau De Escolaridade:

( 8) Analfabeto (7) Primério incompleto
(5) Ginasial incompleto (4 ) Ginasial completo
(2) Colegial completo (1) Superior incompleto
DADOS DO PROVEDOR FINANCEIRO:

7 Grau De Escolaridade:

( 8 ) Analfabeto (7)) Primério incompleto
(5) Ginasial incompleto (4 ) Ginasial completo
(2) Colegial completo (1) Superior incompleto

PARTE Il — Classificacao econémica

8 Assinale os itens que vocé tem em casa:
( ) TV acores—Quantidade_

() Radio —Quantidade_____

() Banheiro — Quantidade_

( 6 ) Primario completo
( 3 ) Colegial incompleto

(0 ) Superior completo

(6 ) Primario completo
( 3 ) Colegial incompleto

(0 ) Superior completo
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Automével — Quantidade
Empregada mensalista — Quantidade
Aspirador de p6é — Quantidade

Video cassete e/ou DVD — Quantidade

()
()
()
() Maquina de lavar roupa — Quantidade__
()
() Geladeira — Quantidade___

()

Freezer — Quantidade

PARTE Illl - Dados da doenca

9 Individuo: ( 0 ) em controle ( 1 ) em tratamento

10 Diagnéstico da doenca:

11 Classificacéo da doenca: ( 0 ) neoplasia primaria ( 1) neoplasia recorrente
12 Individuo: ( 0 ) tratamento finalizado por mais de 12 meses
( 1) tratamento finalizado no periodo de 2 a 12 meses
( 2) tratamento finalizado em até 1 més
( 3 ) em tratamento em casa
(4 ) em tratamento internado no hospital ou casa de apoio
13 Tempo decorrido do diagnéstico: meses
14 Estadio em que a doenca foi diagnosticada: (1)l (2)II (3)Il (4)IV
15 Tempo decorrido entre o diagnéstico e o inicio do tratamento: ~ meses
16 Tratamento: cirurgia (0)ndo (1)sim
17 Tratamento: quimioterapia (0 )n&o (1 )sim
18 Tratamento: radioterapia (0)né@o (1)sim
19 Hospital onde realizou o tratamento:
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APENDICE G
INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE CANCER MODULE”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificacao
Data:

PedsQL

Modulo Cancer

Versao 3.0

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

INSTRUCOES

Criangcas com cancer algumas vezes tém dificuldades especiais. Por favor,
conte-nos se vocé tem tido dificuldade com cada uma dessas coisas durante o
ULTIMO MES fazendo um “X” no nidmero:

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso

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

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

PedsQL 3.0 - Cancer Nao pode ser reproduzido sem autorizagao prévia  Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.
05/00 Todos os direitos reservados




Apéndice 109

PedsQL 2

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

. Al Muit
DORES E MACHUCADOS (dificuldades com...) | Nunca | (uése | AGumas | FLAeS | Cuase
1. Eu sinto dor, eu me machuco nas minhas “juntas” 0 1 2 3 4
(articulacdes) e musculos
2. Eu me machuco muito 0 1 2 3 4
. L s Quase | Algumas | Muitas | Quase
NAUSEA (dificuldades com...) Nunca | o | vezes | vezes Sempre
1. Eu sinto enj6os quando eu faco o tratamento 0 1 2 3 4
meédico
2. Eu sinto enjoo quando eu penso no tratamento 0 1 2 3 4
medico
3. Eu sinto enjdo para comer alguma coisa 0 1 2 3 4
4. Algumas comidas e cheiros me dao enjéo 0 1 2 3 4
5. Para mim a comida nao tem gosto muito bom 0 1 2 3 4
ANSIEDADE FRENTE AOS PROCEDIMENTOS Nunca Quase | Algumas | Muitas | Quase
(dificuldades com...) nunca | vezes vezes | Sempre
1. Eu acho que as agulhas me machucam (por
exemplo: as injecoes, os exames de sangue, 0 1 2 3 4
injecOes na veia)
2. Eu sinto medo de agulhas (por exemplo: as 0 1 5 3 4
injecdes, os exames de sangue, injecdes na veia)
3. Eu sinto medo quando tenho que fazer exame de 0 1 2 3 4
sangue
ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO Nunca Quase | Algumas | Muitas | Quase
(dificuldades com...) nunca | vezes vezes | Sempre
1. Eu sinto medo quando eu estou esperando a 0 1 2 3 4
consulta do médico
2. Eu sinto medo quando eu tenho que ir ao médico 0 1 2 3 4
3. Eu sinto medo quando eu tenho que ir ao hospital 0 1 2 3 4
= \ g Quase | Algumas | Muitas | Quase
PREOCUPACOES (dificuldades com...) Nunca | | inca | vezes | vezes | Sempre
1. Eu me preocupo como vou me sentir depois de
fazer o tratamento médico (por exemplo: depois de 0 1 2 3 4
tomar os remédios)
2. Eu me preocupo se o meu tratamento médico esta 0 1
funcionando
3. Eu me preocupo se a minha doenca vai voltar 0 1 2

PedsQL 3.0 - Cancer
05/00

N&o pode ser reproduzido sem autorizagao prévia

Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.
Todos os direitos reservados
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PedsQL 3

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

DIFICULDADES COGNITIVAS (dificuldades Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
com...) nunca | vezes vezes | Sempre
1. Para mim é dificil pensar o que fazer quando alguma 0 1 > 3 4
coisa me aborrece
2. Para mim é dificil trabalhar com numeros (por 0 1 2 3 4
exemplo: fazer contas de matematica)
3. Para mim é dificil escrever 0 1 2 3 4
4. Para mim é dificil prestar atencéo nas coisas 0 1 2 3 4
5. Para mim é dificil lembrar o que eu ja li 0 1 2 3 4
PERCEPCAO DA APARENCIA FiSICA Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
(dificuldades com....) nunca | vezes vezes | Sempre
1. Eu nao estou me achando bonito 0 1 2 3 4
2. Eu acho ruim que outras pessoas vejam minhas 0 1 2 3 4
cicatrizes (machucados)
3. Eu sinto vergonha quando outras pessoas olham 0 1 2 3 4
meu corpo
~ . Quase | Algumas | Muitas | Quase
COMUNICAGAO (dificuldades com...) Nunca | o2 | vezes | vezes | Sempre
1. Para mim é dificil dizer aos médicos e enfermeiras 0 1 5 3 4
Como eu me sinto
2. Para mim é dificil fazer perguntas aos médicos e
. 0 1 2 3 4
enfermeiras
3. Para mim é dificil falar sobre a minha doenga com 0 1 > 3 4
outras pessoas
PedsQL 3.0 - Cancer Nao pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia  Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.

05/00 Todos os direitos reservados
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APENDICE G
INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE CANCER MODULE”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificacao
Data:

PedsQL

Modulo Cancer

Versao 3.0

RELATO DA CRIANCA (5 a 7 anos)

Instrucoes para o entrevistador:

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

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

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

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

Nunca Algumas vezes Quase Sempre

Para vocé é dificil estalar os dedos? @ @ @

Para determinar se a crianga respondeu corretamente a pergunta ou ndo, pega-lhe
gue mostre como ela estala os dedos. Repita a pergunta se a crianga mostrou uma
resposta diferente da acgao.

PedsQL 3.0 - (5-7) Cancer  N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia  Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.
05/00 Todos os direitos reservados
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PedsQL 2

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

cada uma destas coisas é dificil para vocé.

Depois de ler o item mostre a crianga a pagina com as carinhas. Se ela hesitar ou parecer nao
saber como responder, leia as op¢des de resposta enquanto aponta as carinhas.

DORES E MACHUCADOS (dificuldades com...) Nunca | A\90T8S | St
1. Vocé sente dor, tem machucados nas juntas (articulagoes) e 0 2 4
musculos?
2. Vocé se machuca muito? 0 2 4
. \ Algumas Quase
NAUSEA (dificuldades com...) Nunca vezes e
1. Os remédios Ihe deixam com enj6o? 0 2 4
2. Vocé sente enjéo quando pensa nos seus remédios? 0 2 4
3. Vocé sente muito enjéo para comer? 0 2 4
4. Algumas comidas e cheiros lhe d4o enj6o? 0 2 4
5. Para vocé a comida tem o gosto ruim? 0 2 4
ANSIEDADE FRENTE AOS PROCEDIMENTOS (dificuldades Nunca Algumas Quase
com...) vezes Sempre
1. Vocé acha que as agulhas te machucam (por exemplo: 0 2 4
injecoes, exames de sangue, injecdes na veia)?
2. Vocé sente medo de agulhas (por exemplo: inje¢coes, exames 0 2 4
de sangue, injecao na veia)?
3. Vocé sente medo quando tem que fazer exame de sangue? 0 2 4
ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO (dificuldades Nunca Algumas Quase
com...) vezes Sempre
1. Vocé sente medo quando esta esperando a consulta do 0 2 4
médico?
2. Vocé sente medo quando tem que ir ao médico? 0 2 4
0 2 4

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

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

cada uma destas coisas é dificil para vocé.

= iy Algumas Quase
PREOCUPACOES (dificuldades com...) Nunca - Sempre
1. Vocé fica preocupado como vai se sentir depois de tomar 0 2 4
0s remédios?
2. Vocé se preocupa se o seu tratamento esta 0 ) 4
funcionando?
3. Vocé se preocupa se a sua doenca vai voltar? 0 2 4
. Al Q
DIFICULDADES COGNITIVAS (dificuldades com...) Nunca vezes | Sempre
1. Para vocé é dificil saber o que fazer quando alguma 0 ) 4
coisa lhe aborrece?
2. Para vocé é dificil trabalhar com niumeros (por exemplo:
contar os dedos, fazer contas de matematica, escrever 0 2 4
0S numeros, brincar com jogos que tenham numeros)?
3. Para vocé é dificil prestar atengao nas coisas? 0 2 4
4. Para vocé é dificil lembrar o que as outras pessoas leram 0 2 4
para vocé?
PERCEPCAO DA APARENCIA FiSICA o Algumas Quase
(dificuldades com....) e Sempre
1. Vocé acha que vocé n&o esta bonito? 0 2 4
2. Vocé acha ruim que outras pessoas vejam suas 0 2 4
cicatrizes (machucados)?
3. Vocé sente vergonha quando outras pessoas olham seu 0 2 4
corpo?
= L Algumas Quase
COMUNICACAO (dificuldades com...) Nunca vezes S
1. Para vocé e dificil dizer aos médicos e enfermeiras como 0 2 4
vocé se sente?
2. Para vocé é dificil fazer perguntas aos médicos e 0 2 4
enfermeiras?
3. Para vocé é dificil contar para as outras pessoas que vocé 0 ) 4
esta doente?

PedsQL 3.0 - (5-7) Cancer  Nao pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia

05/00

Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.

Todos os direitos reservados




Apéndice 114

PedsQL 4
Isso é dificil para vocé?
Nunca Algumas vezes Quase Sempre

© © ®
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APENDICE G
INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE CANCER MODULE”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificagao
Data:

PedsQL

Modulo Cancer

Versao 3.0

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

INSTRUCOES

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

0 se ele/ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele/ela quase nunca tem dificuldade com isso

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

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda
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PedsQL 2

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

cada uma das coisas abaixo?

DORES E MACHUCADOS (dificuldades Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase

com...) nunca vezes vezes | Sempre

1. Meu filho / minha filha tem dor ou machucados 0 1 ) 3 4

nas juntas (articulagdes) e musculos
2. Meu filho / minha filha sente muita dor 0 1 2 3 4
. . Quase | Algumas | Muitas Quase

NAUSEA (dificuldades com...) Nunca | o | vezes vezes | Sempre

1. Meu filho / minha filha sente enj6os quando 0 1 2 3 4
faz o tratamento médico

2. Meu filho / minha filha sente enjéos quando 0 1 2 3 4
pensa no tratamento médico

3. Meu filho / minha filha sente muito enjéo para 0 1 2 3 4
comer alguma coisa

4. Algumas comidas e cheiros dao enjéo em 0 1 2 3 4
meu filho / minha filha

5. Para meu filho / minha filha a comida ngo tem 0 1 2 3 4
gosto muito bom

ANSIEDADE FRENTE AOS Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase

PROCEDIMENTOS (dificuldades com...) ALt vezes vezes | Sempre

1. Eu acho que as agulhas causam dor em meu
filho / minha filha (por exemplo: injecdes, 0 1 2 3 4
exames de sangue, inje¢cdes na veia)

2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
tem que fe_lz_er tratamentos com agulhas (por 0 1 2 3 4
exemplo: injegbes, exames de sangue,
injecoes na veia)

3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando 0 1 2 3 4
tem que fazer exame de sangue

ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO Nunca Quase | Algumas | Muitas Quase

(dificuldades com...) nunca vezes vezes | Sempre

1. Meu filho / minha filha fica ansioso quando 0 1 2 3 4
estd esperando a consulta do médico

2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando 0 1 2 3 4
tem que ir ao médico

3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando 0 1 2 3 4
tem que ir ao hospital
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PedsQL 3

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

cada uma das coisas abaixo?

= \ g Quase | Algumas | Muitas Quase
PREOCUPACOES (dificuldades com...) | Nunca | -~ A, vezes | Sempre
1. Meu filho / minha filha se preocupa como
vai se sentir depois de fazer o tratamento 0 1 2 3 4
médico (por exemplo: depois de tomar os
remédios)
2. Meu filho / minha filha se preocupa se o
- - . 0 1 2 3 4
tratamento médico esta funcionando
3. Meu filho /.minha filha se preocupa se a 0 1 2 3 4
doenca vai voltar
DiIFICULDADES COGNITIVAS Nunca Quase | Algumas | Muitas Quase
(dificu’dades com.") nunca vezes vezes Sempre
1. Para meu filho / minha filha é dificil saber o
. 0 1 2 3 4
que fazer quando alguma coisa o(a)
2. Para meu filho / minha filha é dificil
trabalhar com niimeros (por exemplo: fazer 0 1 2 3 4
contas de matematica)
3. Para meu filho / minha filha é dificil 0 1 2 3 4
escrever
4. Para meu filno / minha filha é dificil prestar 0 1 2 3 4
atengao nas coisas
5. Parameu filho / minha filha é dificil lembrar 0 1 2 3 4
o que ele(a) ja leu
PERCEPCAO DA APARENCIA FiSICA Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
(diﬁCUIdades Com....) nunca vezes vezes Sempre
1. Meq filho / minha filha ndo esta se achando 0 1 2 3 4
bonito(a)
2. Meu filho / minha f.ilha acha rgim que 0 1 2 3 4
outras pessoas vejam suas cicatrizes
3. Meu filho / minha filha sente vergonha 0 1 2 3 4
quando outras pessoas olham seu corpo
COMUNICACAO (dificuldades com...) | Nunca | Juase | Algumas | Muilas | Quase
nunca vezes vezes Sempre
1. Para meu filho / minha filha é dificil dizer
aos médicos e enfermeiras como ele(a) se 0 1 2 3 4
sente
2. Para meu filho / minha filha é dificil fazer 0 1 2 3 4
perguntas aos médicos e enfermeiras
3. Para meu filho / minha filha é dificil falar 0 1 2 3 4
sobre a sua doenca com outras pessoas
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APENDICE G
INSTRUMENTO: “PEDIATRIC QUALITY OF LIFE CANCER MODULE”
VERSAO PORTUGUES (BRASIL)

No. de identificagcao
Data:

PedsQL

Modulo Cancer

Versao 3.0

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

INSTRUCOES

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

0 se ele/ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele/ela quase nunca tem dificuldade com isso

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

N&ao existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda
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PedsQL 2

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

cada uma das coisas abaixo?

DORES E MACHUCADOS Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
(dificuldades com...) nunca vezes Vezes | sempre
1. Meu filho / minha filha tem dor ou
machucados nas juntas (articulagdes) e 0 1 2 3 4
musculos
2. Meu filho / minha filha sente muita dor 0 1 2 3 4
< e Al Muit Q
NAUSEA (dificuldades com...) Nunca ﬁ;‘f}ﬁ; ‘f’euz?sa S v:;:: s;::fe
1. Meu filho / minha filha sente enjéos quando 0 1 2 3 4
faz o tratamento médico
2. Meu filho / minha filha sente enj6os quando 0 1 2 3 4
pensa no tratamento médico
3. Meu filho / minha filha sente muito enj6o 0 1 2 3 4
para comer alguma coisa
4. Algumas comidas e cheiros dao enj6o em 0 1 2 3 4
meu filho / minha filha
5. Para meu filho / minha filha a comida nao 0 1 2 3 4
tem gosto muito bom
ANSIEDADE FRENTE AOS Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
PROCEDIMENTOS (dificuldades com...) Ll REReS Vezes | sempre
1. Eu acho que as agulhas causam dor em
meu filho / minha filha (por exemplo: 0 1 2 3 4
injecdes, exames de sangue, injecdes na
veia)
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
tem que fazer tratamentos com agulhas 0 1 2 3 4
(por exemplo: injegbes, exames de
sangue, injecbes na veia)
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando 0 1 2 3 4
tem que fazer exame de sangue
ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO Nunca Quase | Algumas | Muitas Quase
(dificuldades com...) nunca vezes Vezes | sempre
1. Meu filho / minha filha fica ansioso quando 0 1 2 3 4
estd esperando a consulta do médico
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando 0 1 2 3 4
tem que ir ao médico
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando 0 1 2 3 4
tem que ir ao hospital
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PedsQL 3

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

cada uma das coisas abaixo?

= L g Quase Algumas | Muitas | Quase
PREOCUPACOES (dificuldades com...) | Nunca | A Vezes | sempre
1. Meu filho / minha filha se preocupa como
vai se sentir depois de fazer o tratamento 0 1 2 3 4
médico (por exemplo: depois de tomar os
remeédios)
2. Meu filho / minha filha se preocupa se o
- - . 0 1 2 3 4
tratamento médico esta funcionando
3. Meu filho / minha filha se preocupa se a 0 1 2 3 4
doenca vai voltar
DIFICULDADES COGNITIVAS Nunca Quase Algumas | Muitas | Quase
(dificuldades com...) nunca vezes Vezes | sempre
1. Para meu filho / minha filha é dificil saber
o que fazer quando alguma coisa o(a)
aborrece 0 1 2 3 4
2. Para meu filho / minha filha é dificil
trabalhar com numeros (por exemplo:
contar os dedos, fazer contas de 0 1 2 3 4
matematica, escrever os nimeros,
brincar com jogos que tenham numeros)
3. Para meu filho / minha filha é dificil 0 1 2 3 4
prestar atengédo nas coisas
4. Para meu filho / minha filha é dificil 0 1 2 3 4
lembrar o que foi lido para ele(a)
PERCEPCAO DA APARENCIA FiSICA Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
(dificuldades com....) nunca vezes Vezes | sempre
1. Meu filho / minha filha n&o estéa se 0 1 2 3 4
achando bonito(a)
2. Meu filho / minha f_ilha acha rL_Jim que 0 | 2 3 4
outras pessoas vejam suas cicatrizes
3. Meu filho / minha filha sente vergonha 0 1 2 3 4
quando outras pessoas olham seu corpo
~ L g Quase Algumas | Muitas | Quase
COMUNICACAO (dificuldades com...) | Nunca | =" s Vieme | commn
1. Para meu filho / minha filha é dificil dizer
aos médicos e enfermeiras como ele(a)
se sente 0 ! 2 3 4
2. Para meu filho / minha filha é dificil fazer
o . 0 1 2 3 4
perguntas aos médicos e enfermeiras
3. Para meu filho / minha filha é dificil falar
0 1 2 3 4
sobre a sua doenga com outras pessoas

PedsQL 3.0 — Cancer Pais(5-7)
05/00

N&o pode ser reproduzido sem autorizagao prévia Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.

Todos os direitos reservados




Apéndice 121

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

No. de identificacao
Data:

PedsQL

Modulo Cancer

Versao 3.0

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

INSTRUCOES

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

0 se ele/ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele/ela quase nunca tem dificuldade com isso

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

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda
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PedsQL 2

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

cada uma das coisas abaixo?

DORES E MACHUCADOS Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
(diﬁculdades com"_) nunca vezes vezes Sempre
1. Meu filho / minha filha tem dor ou
machucados nas juntas (articulagdes) e 0 1 2 3 4
musculos
2. Meu filho / minha filha sente muita dor 0 1 2 3 4
. . Quase | Algumas | Muitas Quase
NAUSEA (dificuldades com...) Nunca | | iica | vezes | vezes | Sempre
1. Meu filho / minha filha sente enjéos 0 1 2 3 4
quando faz o tratamento médico
2. Meu filho / minha filha sente enj6os 0 1 2 3 4
quando pensa no tratamento médico
3. Meu filho / minha filha sente muito enjéo 0 1 2 3 4
para comer alguma coisa
4. Algumas comidas e cheiros dao enjéo em 0 1 2 3 4
meu filho / minha filha
5. Para meu filho / minha filha a comida n&o 0 1 2 3 4
tem gosto muito bom
ANSIEDADE FRENTE AOS Nunca | Quase | Algumas | Muitas Quase
PROCEDIMENTOS (dificuldades com...) el B s
1. Eu acho que as agulhas causam dor em
meu filho / minha filha (por exemplo: 0 1 ) 3 4
injecdes, exames de sangue, injecdes na
veia)
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando
tem que fazer tratamentos com agulhas 0 1 2 3 4
(por exemplo: injegbes, exames de sangue,
injecOes na veia)
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando 0 1 2 3 4
tem que fazer exame de sangue
ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO Nunca Quase | Algumas | Muitas Quase
(dificuldades com...) nunca | vezes vezes Sempre
1. Meu filho / minha filha fica ansioso quando 0 1 2 3 4
esta esperando a consulta do médico
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando 0 1 2 3 4
tem que ir ao médico
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando 0 1 2 3 4
tem que ir ao hospital
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PedsQL 3

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

cada uma das coisas abaixo?

= . Quase | Algumas | Muitas Quase
PREOCUPACOES (dificuldades com...) Nunca | oca | vezes vezes | Sempre
1. Meu filho / minha filha se preocupa como vai
se sentir depois de fazer o tratamento 0 1 2 3 4
médico (por exemplo: depois de tomar os
remeédios)
2. Meu filho / minha filha se preocupa se o
. , . 0 1 2 3 4
tratamento médico esta funcionando
3. Meu filho /_minha filha se preocupa se a 0 1 2 3 4
doenca vai voltar
DIFICULDADES COGNITIVAS Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
(dificuldades com...) nunca vezes vezes Sempre
1. Para meu filho / minha filha é dificil saber o
que fazer quando alguma coisa o(a)
aborrece 0 1 2 3 4
2. Para meu filho / minha filha é dificil prestar 0 1 2 3 4
atencao nas coisas
3. Para meu filho / minha filha é dificil lembrar 0 1 2 3 4
o que foi lido para ele(a)
PERCEPCAO DA APARENCIA FiSICA Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
(dificuldades com....) nunca vezes vezes Sempre
1. Meq filho / minha filha ndo esta se achando 0 1 2 3 4
bonito
2. Meu filho / minha filha acha ruim que outras 0 1 2 3 4
pessoas vejam suas cicatrizes
3. Meu filho / minha filha sente vergonha 0 1 2 3 4
quando outras pessoas olham seu corpo
= i gx Quase | Algumas | Muitas Quase
COMUNICAGAO (dificuldades com...) Nunca | i ica | vezes | vezes | Sempre
1. Para meu filho / minha filha é dificil dizer aos 0 1 > 3 4
médicos e enfermeiras como ele(a) se sente
2. Para meu filho / minha filha é dificil fazer 0 1 > 3 4
perguntas aos médicos e enfermeiras
3. Para meu filho / minha filha é dificil falar 0 1 > 3 4
sobre a sua doenca com outras pessoas
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APENDICE H

Quadro 1: Instrumentos destinados a mensurar qualidade de vida em criancas e

adolescentes acometidos por cancer

Instrumento| Autor Publico-alvo Objetivo Caracteristicas
Pediatric Criangas e Instrumento multidimensional,
Quality of Varni, |adolescentes de 2-4;| Avaliar qualidade de vida| doencga especifico, adaptado as

Lifey 1998 - 5-7;8-12;13a 18 em criancas e varias faixas etarias e elaborado
Inventor EUA |anos acometidos por|adolescentes com cancer | nas versdes destinadas a crianca
y cancer € aos responsaveis

Quality of Criancas e Instrumento multidimensional,
Life %/n Yeh et al., | adolescentes de 7- | Avaliar qualidade de vida | doenga especifico, adaptado as
Childhood 2003 - 12; 13 a 18 anos em criancas e varias faixas etérias e elaborado
Cancer Taiwan acometidos por |adolescentes com cancer | nas versdes destinadas a crianga
cancer € aos responsaveis
The .
. . Criancas, - .
Minneapolis- . . . Instrumento multidimensional,
Bhatia et adolescentes e Avaliar a qualidade de e .
Manchester : . L ane doenca especifico, adaptado as
. al.,, 2002 - | adultos na faixa vida em individuos que L ; L
Quality of EUA ria de 8-12- 1 brevi - d varias faixas etérias e elaborado
Life etaria de 8-12; 13 a | sobreviveram a doenga na versao destinada a crianca
20; 21 a 45 anos
Instrument
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APENDICE |

Tabela 1: Andlise descritiva: médias obtidas pelas criancas / adolescentes

(n=124) e pelos responsaveis (n=190) nos escores das subescalas do

“PedsQL™ Cancer Module”

2-4 anos 5-7 anos 8-12 anos 13-18 anos
PedsQL™ subescalas (n=0) (n=32) (n=153) (n=39)
M DP M DP M DP M DP
Relato da crianga / adolescente
Dor e ferimentos NA NA 84,0 19,4 87,7 19,4 87,2 15,8
Nausea NA NA 79,1 222 84,3 145 77,8 19,0
Ansiedade frente aos procedimentos NA NA 776 26,0 76,9 25,1 744 314
Ansiedade frente ao tratamento NA NA 89,1 19,2 89,9 16,9 82,9 22,1
Preocupacdes NA NA 69,6 32,8 55,0 31,0 51,7 24,1
Dificuldades cognitivas NA NA 67,3 248 851 14,7 81,7 17,3
Percepcgao da aparéncia fisica NA NA 82,3 224 791 242 793 23,7
Comunicagao NA NA 76,6 30,5 794 244 797 245
2-4 anos 5-7 anos 8-12 anos 13-18 anos
PedsQL™ subescalas (n=54) (n=42) (n=55) (n=39)
M DP M DP M DP M DP
Relato do responsavel
Dor e ferimentos 87,7 20,2 86,4 24,5 90,7 17,6 88,5 21,7
Nausea 858 15,7 87,3 16,5 81,1 239 773 26,1
Ansiedade frente aos procedimentos 28,9 35,2 50,8 33,6 58,6 33,1 63,5 33,3
Ansiedade frente ao tratamento 65,4 35,3 76,4 28,0 71,7 35,9 66,7 38,1
Preocupagoes 90,3 219 833 288 758 299 61,1 30,8
Dificuldades cognitivas 86,9 20,0 80,0 21,8 79,5 19,5 84,2 18,9
Percepgao da aparéncia fisica 84,4 247 823 21,1 756 289 72,7 31,6
Comunicagao 67,3 38,3 67,9 36,2 73,3 34,6 77,1 28,1

M= média; DP= desvio-padrao
NA= néo se aplica
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Tabela 2: Comparacdo entre os escores do “PedsQL™ Cancer Module” para as
criancas / adolescentes e responsaveis por subescalas e faixa etaria

Relato da crianga / adolescente Relato do responsavel
PedsQL™ Média Teste Média Teste
subescalas n do Diferenca Kruskal P valor n do Diferenca Kruskal P valor
Rank Wallis Rank Wallis
Dor e ferimentos 1,361 0,506 0,734 0,865
2-4 anos(y) NA NA 54 94,61
5-7 anos, 32 57,55 42 90,99
8-12 anosq) 53 65,96 55 99,05
13-18 anos(q) 39 61,86 39 96,59
Nausea 2,666 0,264 3,886 0,274
2-4 anos(y) NA NA 54 98,60
5-7 anos, 32 62,80 42 106,50
8-12 anosq) 53 67,59 55 92,10
13-18 anos(g) 39 55,33 39 84,15
Ansiedade frente a,ba dif ;
ao procedimento 0,125 0,939 ’ 25,844  P<0,001

2-4 anos(,) NA NA 54 65,35
5-7 anos) 32 64,34 42 96,98
8-12 anosq) 53 67,10 55 108,73
13-18 anosq) 39 62,08 39 117,00
Ansiedade frente
ao tratamento 4,800 0,091 1,870 0,600
2-4 anos(,) NA NA 54 89,45
5-7 anos) 32 67,92 42 103,25
8-12 anosg) 53 65,97 55 97,81
13-18 anos(q) 39 53,33 39 92,27
a!C***; a!d***;
Preocupacdes b,c*; b,d** 8,062 0,018 b,d***; c,d*™ 29,332 P<0,001
2-4 anos(y) NA NA 54 118,12
5-7 anos,) 32 77,53 42 104,68
8-12 anosg) 53 59,35 55 88,85
13-18 anos(g) 39 54,45 39 63,67
Dificuldades
cognitivas b,c**; b,d** 12,197 0,002 a,b*; a,c** 7,985 0,046
2-4 anos(y) NA NA 54 110,92
5-7 anosy, 32 44,20 42 88,11
8-12 anosq) 53 71,70 55 84,14
13-18 anos(q) 39 65,01 39 98,14
Percepgéao da
aparéncia fisica 0,561 0,756 4,895 0,180
2-4 anos(y) NA NA 54 107,27
5-7 anosp,) 32 66,44 42 97,19
8-12 anosq) 53 61,02 55 88,91
13-18 anosq) 39 61,28 39 86,68
Comunicagao 0,024 0,988 1,047 0,790
2-4 anos(y) NA NA 54 92,48
5-7 anos) 32 63,25 42 90,81
8-12 anosq) 53 62,07 55 98,75
13-18 anosq) 39 6247 39 100,14

*p<0,05, **p<0.01, ****p<0,001 - teste Mann-Whitney
NA= ndo se aplica
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APENDICE J

MATRIZES DE CORRELACAO INTER-ITEM DO PedsQL™ CANCER
MODULE - VERSAO EM PORTUGUES (BRASIL) PARA AS CRIANGAS /
ADOLESCENTES E OS RESPONSAVEIS SEGUNDO FAIXA ETARIA
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Tabela 1: Matriz de Correlacéo Inter-item: "PedsQL™ Cancer Module" - versdo destinada as criancas e adolescentes na faixa etaria de 8-18 anos

Dor e . Ansiedade frente ao Ansiedade frente ao ~ L - Percepgao da aparéncia -
X Nausea " Preocupacao Dificuldades cognitivas . Comunicagéo
ferimentos procedimento tratamento fisica
item1 item2 item1 item2 item3 item4 item5 item1 item2 item3 item1 item2 item3 item1 item2 item3 item1 item2 item3 item4 item5 item1 item2 item3 item1 item2 jtem3
s é item 1 ; } 1,000
- r 0097 1,000
= item 2
° p 0356
. 4 r 008 0019 1,000
item p 0709 0855 .
itema [ 0079 0138 0135 1,000
© p 0452 0,187 0201 .
% item3 [ 0081 0011 0179 0131 1,000
T p 0440 0917 0088 0214 .
= item4 [ 0024 0127 0147 0151 04242 1,000
p 0820 0228 0163 0,151 0,000 .
items [ O1% 0132 013 027 b 0,193  0,234° 1,000
p 0061 0210 0,195 0030 0,065 0,024 .
Qitemq [ 0076 0114 0042 0102 0029 0039 -0012 1,000
3 95 p 0474 0278 0693 0334 0,781 0714 0,906 .
S o E. o r 019 0202 0060 -0076 -0,009 0008 0002 0504 1,000
2 *g 3 item p 0063 0054 0572 0471 0935 0937 0987 0,000
ZES8. r 0142 0071 -0,177 -0,075 0,105 0,005 0003 03572 05962 1,000
g item3 p 0177 0499 0092 0479 0318 0964 0974 0000 0,000 .
item 1 r 0052 -0,154 -0,018 02752 0,244 0,262° 0,111 0,132 0,250° 0,259° 1,000
3 ] % p 0621 0,143 0,865 0,008 0,019 0,012 0,292 0,211 0,016 0,013
3 P g item 2 r 0211> 0,095 0,045 0,199 0,240° 0,134 0,224° 10,3332 0,254° 0,246° 10,3582 1,000
'% g < e p 0,043 0,367 0,667 0,058 0,021 0,202 0,032 0,001 0,014 0,018 0,000
é = g it 3 r 0228 0,044 02972 10,2972 0,126 0,3432 0,108 0,112 0,089 0,071 0,3522 10,3992 1,000
ftem p 0,029 0,676 0,004 0,004 0,233 0,001 0,304 0,287 0,399 0,499 0,001 0,000 .
% item 1 r 0,048 -0,068 0,095 0,039 02752 0,202 -0,014 -0,059 0,035 0,063 0,155  -0,104 0,177 1,000
8, p 0649 0,519 0,366 0,711 0,008 0,053 0,895 0,577 0,737 0,553 0,140 0,325 0,092 .
g item 2 r 0,154 0,098 -0,010 -0,015 0,134 0,213 0,3182 -0,093 0,038 -0,036 0,068 -0,078 -0,058 0,166 1,000
§ p 0,142 0,353 0,923 0,886 0,203 0,042 0,002 0,378 0,723 0,733 0,521 0,461 0,581 0,114 .
[} B r 0,103 -0,053 -0,027 -0,018 0,161 0,329 0,104 0,001 0,075 -0,063 0,147  -0,026 0,095 0,316 10,3552 1,000
o item 3 p 0328 0,613 0,795 0,864 0,125 0,001 0,326 0,994 0,477 0,551 0,161 0,803 0,370 0,002 0,001 .
® item 1 r -0,008 0,019 0,038 0,182 0,265° 0,202 0,035 0,047 0,112 0,115 0,149 0,257 0,236° 0,014 0,129  -0,046 1,000
« p 0939 0,856 0,720 0,082 0,011 0,053 0,740 0,658 0,288 0,277 0,158 0,013 0,024 0,891 0,221 0,661 .
%’ item 2 r 0237> 0,025 -0,183 -0,038 -0,004 -0,006 0,008 0,171 0,148 0,031 0,028 0,094 0,022  -0,131 -0,049 0,078 0,103 1,000
2 p 0,023 0,811 0,081 0,722 0,967 0,957 0,938 0,103 0,159 0,769 0,790 0,372 0,835 0,214 0,643 0,462 0,328 .
g item 3 r 0,156 0,073 -0,138 0,020 0,123 0,149 0,245° 0,124 0,109 0,136 0,141 0,260° 0,031 -0,122 0,173 0,039 0,153 0,003 1,000
k] p 0,138 0,487 0,188 0,853 0,242 0,155 0,018 0,241 0,302 0,197 0,179 0,012 0,767 0,248 0,100 0,715 0,146 0974 .
(_-g item 4 r 0226 0,198 -0,034 0,207° 0,250° 0,199 0,172 0,101 0,245° 0,267° 0,171 0,241 0,110  -0,092 0,107 0,079 0,097 0,233% 0,248° 1,000
3 p 0,031 0,059 0,750 0,048 0,016 0,057 0,100 0,338 0,019 0,010 0,103 0,021 0,295 0,385 0,309 0,456 0,359 0,026 0,017
E item 5 r -0,001 0,110 0,031 0,023 0,267° 0,188 -0,061 0,173 0,080 -0,057 0,004 0,150 0,133 0,095 -0,003 -0,007 0,248° 0,178 0,004 0,351 1,000
p 0992 0,300 0,770 0,832 0,010 0,075 0,566 0,102 0,452 0,589 0,971 0,156 0,210 0,369 0,977 0,946 0,018 0,092 0,968 0,001
% item 1 r 0,097 0,090 0,076 0,085 0,093 0,015 0,242° 0,154 03472 0,252° 0,134 0,036 0,058 0,136 0,300 0,110 -0,108 -0,050 0,008 0,163  -0,084 1,000
o _g p 0356 0,394 0,474 0,418 0,378 0,887 0,020 0,143 0,001 0,016 0,203 0,734 0,582 0,197 0,004 0,298 0,307 0,637 0,938 0,121 0,430 .
g S S item 2 r 0,196 0,211° -0,110 0,010 0,015 0,158  -0,021 0,224° 0,253° 023842 0,240 0,159 0,116 0,013 0,048 0,017 0,080 0,113 0,107 0,136 0,044 0,145 1,000
§ g 2 p 0,061 0,043 0,296 0,923 0,886 0,134 0,845 0,032 0,015 0,000 0,021 0,130 0,269 0,906 0,646 0,876 0,448 0,282 0,312 0,196 0,677 0,168
s © N r 0,013 0,266° -0,009 -0,035 0,075 0,228° 0,099 0,047 0,262° 0,246° 0,258° 0,161 0,162 0,185 0,212° 0,052 0,013 0,083 0,120 0,270 0,160 0,256° 10,5392 1,000
a item 3 p 0903 0,010 0,931 0,744 0,480 0,029 0,347 0,654 0,012 0,018 0,013 0,126 0,123 0,077 0,042 0,625 0,903 0,430 0,256 0,009 0,130 0,014 0,000
o . r 0,086 0,034 0,017  -0,016 0,126  -0,003  -0,047 0,175 0,111 0,234° 0,263° 0,2962 03042 0,104 0,019  -0,048 0,062  -0,083 0,112 0,186 0,116 0,137 0,189 0,2922 1,000
kA item 1 p 0414 0,747 0,869 0,879 0,231 0,974 0,658 0,095 0,292 0,025 0,011 0,004 0,003 0,324 0,859 0,652 0,560 0,433 0,287 0,075 0,272 0,193 0,071 0,005 .
.8 . r 0,023 0,158  -0,057 0,061 0,088 0,130  -0,066 0,019 0,003 0,192 0,255 0,240 10,3032 0,041 0,062 0,017 0,224°% 0,100 03132 0,294@ 0,129 -0,055 0,2812 03932 0,4422 1,000
S item 2 p 0828 0,132 0,590 0,562 0,405 0,216 0,531 0,854 0,979 0,066 0,014 0,021 0,003 0,700 0,559 0,874 0,032 0,341 0,002 0,005 0,222 0,604 0,007 0,000 0,000
g . r 0,119 0,079  -0,070 0,041 0,130 0,252 0,097 0,154 02692 0,249° 0,249® 0,213> 0,251° 0,021 -0,059 0,120 0,190 0,193 0,171 0,225 0,112 0,139 03792 03142 0,130 0,366 2 1,000
o item3 p 0260 0456 0506 0697 0218 0015 0360 0,142 0,009 0,017 0,017 0041 0016 0842 0576 0,254 0,070 0,065 0,103 0031 0,290 0,185 0,000 0002 0216 0,000

° As correlagdes foram signitivas quando p<0.05 level (2-tailed)

2. As correlagées foram signitivas quando p<0.01 level (2-tailed)
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Tabela 2: Matriz de Correlagéo Inter-item: "PedsQL™ Cancer Module" - versdo destinada as criangas na faixa etaria de 5-7 anos

Dor e . Ansiedade frente ao Ansiedade frente ao = - - Percepgéo da aparéncia N
. Nausea " Preocupagédo Dificuldades cognitivas - Comunicagédo
ferimentos procedimento tratamento fisica
item 1 item2  item 1 item2 item3 item4 item5 item1 item2 item3 item 1 item2 item3 item 1 item2 item3 item 1 item2 item3 item4 item1 item2 item3 item 1 item2  item 3
® 5 item1 " 1,000
o [=4 p .
8 E toma [ 0108 1000
£2 p 0564
item{ [ 0043 0166 1,000
p 0816 0,363
item 2 r 0,188 0,4542 05542 1,000
© p 0303 0,009 0,001 .
& : r 0,300 0,077 0,330 0,477 2 1,000
S item 3
g p 0,09 0,675 0,065 0,006 .
item 4 r 0211 0,208 0,195 0,427° 06042 1,000
p 07247 0,254 0,286 0,015 0,000 .
items [ 0181 0284 0367 b 05072 0,298 0,233 1,000
p 0474 0116 0,039 0,003 0,098 0,199 .
o itemi [ 0204 0155 0028 0177 0238 0175 0217 1,000
3 95 p 0262 0397 0879 0332 0200 0337 0232 .
S o E itema [ 0821 0127 0128 0247 0,379° 0212 04512 07422 1,000
3 E g em p 0073 0489 0482 0,173 0,032 0245 0,010 0,000
£=8 . r 0,165 0,100 -0,073 -0079 0052 -0249 0030 00294 04732 1,000
5 item3 p 0367 0,587 0,692 0,669 0,777 0,170 0,871 0,103 0,006
item 1 r 0,030 -0,064 0,153  -0,066 0,134  -0,166 0,089 0,442° 06022 07332 1,000
8o % p 0871 0,729 0,403 0,719 0,464 0,364 0,626 0,011 0,000 0,000
% L‘j 0E> it 2 r 0,409 0,304 0,209 05423 07242 0371° 0510 04642 06732 0,356° 0,357° 1,000
'% g < ftem p 0,020 0,091 0,251 0,001 0,000 0,037 0,003 0,007 0,000 0,045 0,045
é = g it 3 r 0,485 0,149 0,261 0,409° 06032 0,268 0,388 0438° 06432 0,439° 0,430° 09052 1,000
ftem p 0005 0417 0,150 0,020 0,000 0,138 0028 0012 0000 0012 0014 0000 .
2 item{ ! 0200 0028 0267 0242 0014 0048 0,158 0434 b 0428° 0,149 0344 0,171 0,223 1,000
g, p 0251 0899 0140 0,181 0942 0,791 0389 0013 0015 0415 0054 0348 07221 .
g item2 ! 038 0240 0105 0199 0151 0127 -0087 018 0837 0219 035 5 0095 0,187  0431° 1,000
3 p 0061 0185 0569 0275 0408 0488 0839 0309 0060 0230 0046 0606 0304 0014 .
03 ) r 0250 -0039 -0078 0115 0217 0210 0032 0414 0393 00223 04832 0260 00204 0232 05082 1,000
a item 3 p 0,167 0,834 0,671 0,632 0,233 0,250 0,861 0,018 0,026 0,220 0,005 0,150 0,262 0,202 0,003 .
item 1 r 0,091 0,061 -0,155  -0,168  -0,234 0,026  -0,102 0,247 0,155 0,021 0,109  -0,010 0,031 0,145  -0,031 0,201 1,000
” p 0621 0,742 0,396 0,358 0,197 0,888 0,579 0,173 0,397 0,909 0,553 0,956 0,865 0,429 0,868 0,269 .
3 o item 2 r 0123 -0,129 0,163  -0,001 0,211 -0,042  -0,131 0,227 0,140 0,133 0,129 0,018 0,117 -0,024 0,251 0,053 0,103 1,000
g E p 0503 0,480 0,374 0,997 0,247 0,820 0,475 0,211 0,443 0,467 0,480 0,923 0,524 0,898 0,166 0,775 0,575 .
E §’ item 3 r 0,251 0,056 0,101 0,107 0,402° 0,193 0,032 0,117 0,277 0,006 0,268 0,231 0,158 0,031 0,235 0,433 0,334 0,200 1,000
£ o p 07166 0759 0584 0558 0,022 0290 0861 0524 0,25 0975 0,138 0203 0389 0865 0,196 0013 0062 0272 .
itema ! 0287 0054 0231 0302 0,281 0,366° 0406° 0,031 -0071 -0028 0011 0155 0112 0080 0,150 0303 -0,054 0023 0,125 1,000
p 0191 0770 0203 0,093 0,120 0,040 0021 0864 0700 0878 0953 0399 0543 0663 0414 0092 0,769 0,900 0,494
L] item{ ! 0463° 0084 0178 0434% 04712 04632 0432% 0,163 0374 0,118 0218 05062 0398° 0079 00297 05362 -0,116 0,003 0,375° 0417° 1,000
° 8 p 0008 0647 0329 0013 0,007 0008 0014 0372 003 0519 0231 0003 0024 0667 0099 0002 0529 0989 0034 0018
i (g 3 itema [ 0128 04722 0283 0,402° 0,120 0,129 06462 0,131 0281 0076 -0044 0367 0262 0,118 -0,008 0051 0,110 -0,110 0,055 0272 0,095 1,000
§ g 2 p 0502 0006 0117 0023 0515 0481 0000 0474 0,119 0680 0811 0039 0,147 0519 0967 0780 0549 0547 0765 0,131 0,605
nq? ] item 3 r -0,085 0,150 0,109 0,020 -0,120 0,005 0,124 0,302 0,312 0,335 0,626 2 0,076 0,113 0,250 0,104 0,324 0,247  -0,067 0,246 0,093 0,124 0,019 1,000
p 0644 0,411 0,551 0914 0,512 0,980 0,498 0,093 0,082 0,061 0,000 0,681 0,538 0,168 0,570 0,070 0,174 0,718 0,175 0,614 0,499 0,916
= item 1 r 0,281 -0,136  -0,090  -0,054 0,145 0,148 0,139 0,044 -0,104 -0,184  -0,245 0,000 0,036 0,034 -0,089 -0,109 -0,098 -0,155 -0,051 0,405° -0,124 -0,005 -0,126 1,000
'% p 0,120 0,457 0,625 0,771 0,429 0,420 0,448 0,810 0,572 0,315 0,176 1,000 0,846 0,855 0,626 0,551 0,595 0,398 0,782 0,022 0,500 0,978 0,493 .
o . r 0116 -0,203 -0,323 -0,158 0,000 0,244 0,105 -0,047 -0,079 -0,071 -0,203  -0,114  -0,047 -0,018 0,177 0,119 0,145  -0,125 0,304 0,283 0,056 0,000 -0,027 04722 1,000
B item 2 p 0529 0,265 0,071 0,389 1,000 0,178 0,567 0,797 0,668 0,700 0,266 0,633 0,798 0,923 0,331 0,517 0,429 0,495 0,090 0,117 0,759 1,000 0,883 0,006
E . g [ 0128 0115 0214 0260 0164 0254 0298 019 0,115 0,184 0090 0011 0025 0081 0165 0238 0110 0127 0,408° 05542 0268 0376 0,126 0,196 04912 1,000
© item p 0,502 0,531 0,240 0,151 0,369 0,161 0,098 0,281 0,529 0,314 0,624 0,953 0,894 0,620 0,367 0,188 0,549 0,488 0,020 0,001 0,138 0,034 0,493 0,283 0,004

°. As correlacbes foram significativas quando p<0.05 level (2-tailed)

2. As correlacdes foram significativas quando p<0.01 level (2-tailed)
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Tabela 3: Matriz de Correlacéo Inter-item: "PedsQL™ Cancer Module" - versdo destinada aos responsaveis por criancas e adolescentes na faixa etaria de 8-18 anos

Dor e

Ansiedade frente ao

Ansiedade frente ao

Percepcéao da aparéncia

. Néausea ! Preocupacao Dificuldades cognitivas L Comunicagéo
ferimentos procedimento tratamento fisica
item1 item2 item1 item2 item3 item4 item5 item1 item2 item3 item1 item2 item3 item1 item2 item3 item1 item2 item3 item4 item5 item1 item2 item3 item1 item2 jtem3
o é item 1 ; ) 1.000
8E . r 0149 1,000
3 item 2 p 0153
itemq{ [ 0297 0088 1,000
p 0004 0615 .
item2 /0198 0057 04042 1,00
© p 0056 0587 0,000
s . r 022° 0100 04642 03352 1,000
S item 3
] p 0033 0339 0,000 0,001 .
item4 [ 08917 0113 05822 03212 0483% 1,000
p 0000 0276 0,000 0,002 0,000
items [ 02707 0286° 0345° 02782 0433° 0,280° 1,000
p 0008 0022 0001 0007 0000 0006 .
Oitemq [ 0061 0110 0078 0056 0001 0,180 0131 1,000
$o% p 0562 0290 0456 0591 0992 0082 0,209
3 $ £ itemo [ 0160 0230° 0189 0308 -0033 0195 03012 04152 1,000
% E gem p 0122 0026 0068 0003 0751 0,060 0,003 0,000
=9 item3 [ 0034 0156 0,039 0,242® 0,085 0,040 02922 03502 06052 1,000
g fiem p 0742 0134 0711 0019 0415 0702 0004 0001 0000 .
item{ [ 0058 02667 0221 5 0239° 0065 0165 0,171 0200 0479% 0,182 1,000
Sog p 058 0010 0033 0020 0531 0112 0099 0053 0000 0,078
3 $ L iema I 0079 0207 0,209° 02812 0061 0110 0173 0083 03592 03032 05352 1,000
2 E S ftem p 0449 0,046 0,044 0,006 0558 0291 0,095 0426 0000 0003 0,000
£=g item3 [ 0269° 0254 0,253° 03732 0,098 02982 0233° 0,151 04082 0,181 05162 07462 1,000
e p 0009 0013 0014 0000 0349 0004 0024 07146 0000 0,081 0,000 0,000 .
2 temq [ 0216 ® 0091 0286 04212 03022 0,158 03102 0,166 03692 0213° 03172 0155 0,261> 1,000
S p 0036 038 0005 0,000 0003 0129 0002 0109 0000 0040 0,002 0,135 0,011 .
g itema2 [ 0157 0103 0158 0,216® 0,150 0,119 0,142 0097 0,142 0,127 0236° 0,049 0,089 04222 1,000
g em p 0132 0326 0142 0037 0,148 0254 0,173 0354 0,173 0221 0022 0641 0392 0,000
@ item3 | 0,207° 0,162 0051 0211> 0263° 0,157 0,158 0,039 0,212° 0,053 0,262° 0,109 0,165 04572 04582 1,000
a fem p 0045 0,118 0627 0041 0010 0130 0128 0710 0040 0613 0011 0294 0,113 0000 0000 .
w  itemi ” 03032 03162 0,209° 0,050 0066 0,105 0257° -0,103 0,174 -0,004 0233° 01121 0,233> 0,180 0,149  0,234° 1,000
© p 0003 0002 0043 0632 0528 0313 0013 0324 0093 0968 0024 0247 0024 008 0,152 0,023
:é itema [ 0036 0165 -0,206° 0,060 0029 0019 0,189 0072 0089 0,151 0093 0,118 0,107 0,119 0051 0,108 0,151 1,000
2 p 0733 0111 0046 0565 0779 0853 0069 0492 0392 0146 0374 0256 0305 0254 0623 0300 0,147
o item3 / 0070 0163 0039 0105 0110 0011 0013 0128 0186 0051 0201 0265° 0,188 0,104 0109 0016 0034 0271 1000
38 p 0501 0117 0708 0312 0293 0918 0901 0220 0073 0624 0052 0010 0070 0319 0296 0881 0746 0,008
8 item4 7 0201 0077 0047 0017 0049 0120 0073 -0033 003 -0,084 0076 0007 0038 0123 0038 0068 0,290 0213° 0,188 1,000
3 p 0052 0462 0653 0871 0636 0249 0481 0755 0729 0538 0468 0949 0717 0237 0717 0515 0005 0,040 0,069
= items [ 0154 0277% 0007 0136 0024 0161 0061 0061 0171 0160 0142 0,190 0,227° 0,040 -0,007 0,128 0067 04082 0,230° 0,3362 1,000
p 0140 0007 0945 0,192 0816 0,123 0560 0560 0,101 0,126 0,174 0068 0028 0,704 0945 0222 0522 0,000 0,027 0,001
kS item1 /0152 0.258° 0199 0,130 0215® 0,231° 0,209° 0,099 0061 -0078 0,194 0214 03812 0,187 0,100 0,134 0,124 0,112 0,117 -0,006 -0,030 1,000
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