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Calidad de vida de nifios con cdncer: concordancia entre nifios y padres

Resumo

Objetivo: Descrever a qualidade de vida relacionada com a satide (QVRS) de criangas com cancer; avaliar a concordancia entre
auto e heterorrelato; e identificar fatores influenciadores das divergéncias no auto e heterorrelato. Métodos: Estudo descritivo
e transversal desenvolvido em dois servigos oncoldgicos pediatricos de dois hospitais Portugueses que envolveram criangas
com cancro (8-17 anos) e seus pais. Resultados: A percepcéo da crianga da sua QVRS foi de 66,0 + 13,3 e a dos pais de
60,3 + 15,0. A concordancia entre auto e heterorrelato foi moderada, sendo a associagéo forte. Variaveis relacionadas com
a idade da crianga, sexo, tipo de tumor tempo de diagndstico e nimero de internamentos néo influenciaram as divergéncias
entre o auto e heterorrelato. Conclusao: Uma intervengdo com mais apoio deve ser realizada na resolugéo das preocupagdes,
gestdo da dor e desconforto da crianca e redugao da ansiedade dos pais. E necessario esclarecer a influéncia dos fatores que
influenciam as divergéncias entre o auto e heterorrelato.

Palavras-chave: Crianga; Cancer; Enfermagem; Qualidade de vida.

ABSTRACT

Objective: To describe the health-related quality of life (HRQoL) among children with cancer; assess agreement between self
and proxy-report and identify influencing factors of the differences in self and proxy-report. Methods: A descriptive cross-sectional
study was conducted in two pediatric oncology units of two Portuguese hospitals. The study involved hospitalized children with
cancer (8-17 years old) and their parents. Results: The child's perception of their HRQoL was 66.0 + 13.3 and parents' perception
scored 60.3 + 15.0. The agreement between self and proxy-report was moderate (strong association). Variables related to the
child's age, gender, type of tumor, time elapsed since diagnosis and number of hospitalizations did not influence the differences
between self and proxy-report. Conclusion: An intervention with more support should be made in the resolution of concerns,
management of pain and discomfort in children and reduce parental anxiety. It is necessary to clarify the influence of the factors
that influence the differences between self and proxy-report.

Keywords: Child; Cancer; Nursing; Quality of life.

RESUMEN

Objetivo: Describir la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de nifios con céncer; evaluar la concordancia entre
el auto y el heterorrelato; identificar factores que influencian las diferencias en el auto y el heterorrelato. Métodos: Estudio
descriptivo y transversal, realizado en servicios de oncologia pediatrica de dos hospitales, que involucré a nifios con cancer
(8-17 anos) y sus padres. Resultados: La CVRS del nifio fue 66,0 + 13,3 y la de los padres 60,3 + 15,0. La concordancia entre
el auto y el heterorrelato fue moderada (asociacion fuerte). La edad del nifio, sexo, tipo de tumor, tiempo de diagndstico y el
numero de hospitalizaciones no influyeron en las diferencias entre el auto y el heterorrelato. Conclusién: Una intervencion con
mas apoyo debe ser realizada en la resolucion de las preocupaciones, manejo del dolor y el malestar del nifio y reduccion de
la ansiedad de los padres.

Palabras-clave: Nifio; Cancer; Enfermeria; Calidad de vida.
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INTRODUCAO

Estima-se que naregido centro e norte de Portugal haja em
cada ano 165 novos casos de cancer. Neste momento, mais de
79% das criangas com cancer sobrevive' gracas a tratamentos
cada vez mais agressivos. Isto coloca sérios desafios no as-
segurar uma boa qualidade de vida relacionada com a saude
(QVRS) a estas criancas e suas familias que enfrentam um futuro
incerto, tratamentos agressivos e hospitalizacdes repetidas?.

A avaliagdo da QVRS para os profissionais de saude é cru-
cial para um valido e preciso diagndstico capaz de sustentar uma
intervencao eficaz na sua melhoria. Apesar do autorrelato ser o
melhor método de avaliagdo para aferir experiéncias pessoais
como a QVRS, a perspectiva dos pais ndo pode ser ignorada
como elemento fundamental na tomada de decisdes.

REVISAO DA LITERATURA

Por meio da base de dados National Center for Biotechno-
logy Information (NBCI) utilizando os descritores “PedsQL” and
“cancer” and “Child’ no titulo e resumo e sem qualquer outra
restricdo, encontramos 48 estudos. Entre os estudos realiza-
dos em criangas com cancer e utilizando o Pediatric Quality of
Life Inventory™ (PedsQL™) 3.0 Cancer Module versao auto e
heterorrelato, apuramos num estudo desenvolvido nos EUA,
envolvendo 339 familias de criangas dos 2 aos 18 anos uma
média total de QVRS autorrelatada de 73% variando entre 68%
e 82% nas subescalas e uma média de 74% no heterorrelato
variando entre 60% e 78%3. No estudo realizado no Libano*,
com 85 criancas entre 0os 7 e os 18 anos, verificou-se uma
QVRS média de 80% (64%-91%). Em 212 familias japonesas
de criangas dos 5 aos 18 anos encontraram-se valores no
autorrelato de 78% (67% e 93%) e heterorrelato 75% (62% e
85%)°%. Na China®, em 359 familias de criangas dos 5 aos 18
anos seguidas em ambulatério, apurou-se uma QVRS com
valores da crianga de 84% (75% e 94%) e dos pais de 80%
(68% € 91%).

Os poucos estudos que analisaram a concordancia da
QVRS entre a crianga e seus pais’ nao sao unanimes nas con-
clusdes?®1°. Entre os estudos que encontram concordancias,
esta foi moderada''. Os fatores que contribuiram para uma maior
concordancia estavam relacionados com o aspeto fisico, emo-
cional ou social; criangas cronicamente doentes, em tratamento
ativo e com mais idade; e uma QVRS mais baixa por parte dos
pais (tendéncia para projetar a sua QVRS na dos filhos)”1°.

Conhecer a QVRS das criangas e a que 0s seus pais tém
dos seus filhos, bem como os eventuais fatores que a possam
influenciar esta relacao, possibilita e facilita a implementacgéo
de intervengdes que garantam uma melhor QVRS a ambos.

Assim, os objetivos deste estudo foram: descrever a QVRS
de criangas com cancer (auto e heterorrelato dos pais); avaliar
a concordancia entre auto e heterorrelato; e identificar fatores
influenciadores das divergéncias no auto e heterorrelato da
QVRS da crianca.

METODO

Desenho do estudo e participantes

Estudo descritivo transversal desenvolvido em dois servi-
¢os oncologicos pediatricos de dois hospitais Portugueses que
envolveu criangas hospitalizadas com diagnostico de cancer e
seus pais. O recrutamento foi consecutivo entre abril de 2013
e maio de 2014.

Participaram no estudo 75 criancas hospitalizadas com
idades entre os oito e 0os 17 anos e uma mediana de 15 anos
com uma amplitude interquartil (AIQ) de quatro anos. A maioria
era do sexo masculino 54 (72%), com sete ou mais anos de es-
colaridade 51 (68,0%). Pelo menos metade vivia com um irmao
variando entre nenhum e trés. O tempo médio de diagndstico
da doenca foi de quatro meses (+ 10 meses), tendo pelo menos
metade o diagndstico confirmado ha um més (AIQ de 3 meses).

Os pais que participaram no estudo tinham uma idade
mediana de 42 anos (AlQ = 8 anos), variando entre os 18 e os
59 anos. Maioritariamente sao casados 49 (65,3%) e com 10 ou
mais anos de escolaridade 41 (52,7%). Participaram no estudo
58 (78,7%) de maes.

Instrumentos

O PedsQL™ 3.0 Cancer Module é um instrumento de ava-
liacdo da QVRS em criangas com cancer que inclui uma versao
de autorrelato e de heterorrelato dos pais.

O questionario € composto por 27 itens, categorizados
em oito subescalas: “dor” (dois itens); “nausea“ (cinco itens);
“ansiedade nos procedimentos” (trés itens); “ansiedade nos
tratamentos” (trés itens); “preocupacao” (trés itens); “problemas
cognitivos® (cinco itens); “percepcgéo da aparéncia fisica “(trés
itens); e “comunicacao” (trés itens).

Os pais avaliam em relagao ao ultimo més, a frequéncia do
que tem sido um problema para o seu filho numa escala de Likert
de cinco pontos: 0 = “nunca®, 1 = “quase nunca®, 2 = “algumas
vezes, 3 = “muitas vezes®, e 4 = “quase sempre®. Estes itens
sdo invertidos e transformados numa escala de 0 a 100 pontos
(0=100,1=75,2=50, 3 =25, e 4 =0) em que o valor mais
alto indica melhor QVRS.

A versao portuguesa do Pediatric Quality of Life Inventory™
(PedsQL™) 3.0 Cancer Module, versao autorrelato da crianca
e heterorrelato dos pais foi preenchida separadamente, em
simultaneo pela crianga e um dos pais, no quarto do hospital.

Tratamento estatistico

Os dados foram analisados, usando o IBM SPSS Statistics
19 Software (IBM, Armonk, NY, USA).

A analise das distribuigbes foi avaliada quanto a assuncéo da
normalidade pelo teste de Kolmogorov-Smirnov e histogramas.

O resumo de dados do total da escala e subescalas foi des-
crito pela média e desvio padrao. O auto e o heterorrelato foram
comparados quanto: 1) ao acordo pelo coeficiente de correlagéo
intraclasse com intervalo de confianca a 95%, considerando-se
um valor < 0.40 baixo, < 0.60 moderado, < 0.80 bom e > 0.80
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excelente™ e pela percentagem de acordos; 2) a correlagéo pelo
teste de Spearman, considerando um valor < 0.30 uma corre-
lagéo fraca, < 0.50 moderada e > 0.50 forte?; 3) as diferencas
entre o auto e o heterorrelato no score total e subescalas pelo
teste de amostras independentes de Mann-Whitney U, para o
grupo de idade (8-12 e 13-17 anos), sexo, tipo de tumor (sélido
e liquido). A associagdo com o tempo de diagndstico, numero
de hospitalizagbes anteriores e o numero de irmaos foi avaliado
pelo coeficiente de correlagéo de Spearman.

Consideraram-se estatisticamente significativos todos os
testes com valor de p < 0,05.

Consideracdes Eticas

Foi obtida autorizagéo do MAPI Research Institute. O estudo
foi aprovado pela Comiss&o de Etica da Unidade de Investiga-
¢do em Ciéncias da Saude: Enfermagem da Escola Superior
de Enfermagem de Coimbra e pelas Comissdes de Etica dos
Hospitais, onde teve lugar o estudo (numero do protocolo do
Comité de Etica 10-11/2010). Foi obtido o consentimento escrito
dos pais e o0 assentimento das criangas.

RESULTADOS

Globalmente, a QVRS percebida pela crianga (66,0 + 13,3)
€ melhor que a percepcionada pelos pais (60,3 + 15,0). No au-
torrelato, os valores mais altos verificaram-se nas subescalas
“percepcgéo da aparéncia fisica” (79,0 + 21,2) e “ansiedade nos
tratamentos” (79,0 + 27,2). No heterorrelato, a pontuacao mais
elevada foi nas subescalas “comunicagéo” (78,6 + 22,8) e “per-
cepgao da aparéncia fisica” (70,8 + 24,8). A pior pontuacao, tanto
no auto como no heterorrelato, apurou-se na subescala “preocu-
pacao” (39,2 + 28,1 e 37,4 + 29,1, respectivamente) (tabela 1).

Tabela 1. Auto e heterorrelato da QVRS através do
PedsQL™ 3.0 Cancer Module

Autorrelato

PedsQL™ 3.0 Cancer Module Heterorrelato

(Média £ DP) (Média * DP)
Total 66,0 + 13,3 60,3 + 15,0
Dor 65,8 £ 25,9 57,2 £ 28,3
Nausea 53,8 +22,2 56,7 + 24,0
Ansiedade nos procedimentos 67,8 £ 26,9 54,8 + 30,3
Ansiedade nos tratamentos 79,0 £ 27,2 60,3 + 28,9
Preocupagao 39,2 £28,1 37,4+£29,1
Problemas cognitivos 69,6 + 20,7 64,9 £ 21,9
Percepgdo da aparéncia fisica 79,0 + 21,2 70,8 + 24,8
Comunicagao 76,6 £25,26 78,6 +22,8

A percentagem de acordos entre auto e heterorrelato foi
de 41,0%, sendo maior na subescala “comunicac¢ao” (50,2%) e
menor na “ansiedade nos tratamentos” (34,2%). A concordancia
no total foi moderada 0,53 (0,32-0,69), sendo a associacao forte
(r, = 0,56) e estatisticamente significativa (p < 0,01). A melhor
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concordéancia (0,71; 0,58-0,81) e correlagéo (r, = 0,70) foram
constatadas na subescala “nausea” e a pior na subescala “an-
siedade nos tratamentos”, respectivamente 0,38 (0,01-0,59) e
r,=0,37 (tabela 2).

Nao se encontraram diferencas, estatisticamente, significa-
tivas no auto e o heterorrelato quanto a idade da crianca, sexo e
tipo de tumor, bem como nenhuma associagéo estatisticamente
significativa com o tempo de diagndstico da doenga, numero de
hospitaliza¢des anteriores e nimero de irmaos.

DISCUSSAO

Os resultados descrevem a QVRS dos pais e criangcas com
cancer entre os sete e os 17 anos hospitalizadas, em dois dos
quatro centros oncoldgicos pediatricos Portugueses.

A QVRS relatada pela crianga foi mais positiva que a rela-
tada pelos pais. Esta evidéncia é constatada em varios outros
estudos?”1° e justificada pela tendéncia dos pais projetarem
nos filhos a sua de QVRS. Apesar de melhor que a dos seus
pais € mais baixa quando comparada com outros estudos®67.
Esta constatagdo deve merecer atencdo de quem cuida destas
criangas e familias. No entanto, o tempo de diagndstico da do-
encga no nosso estudo é muito baixo, o que pode explicar uma
QVRS prejudicada, pois vivéncia das diferentes fases ao longo
da doenca possibilita uma progressiva adaptagéo da crianca e
pais a situacao e consequente melhoria na QVRS™.

Na comparacao dos resultados das médias das subescalas
com os estudos verifica-se coincidéncia na subescala “ansiedade
no tratamento”, percebida como o melhor resultado no nosso
estudo e no de Vami et al.® Esta constatagéo parece espelhar
que criangas e pais enfrentam a situagdo com manutengéo da
esperanga e crenca na cura por meio dos tratamentos™.

A subescala “preocupacao” foi aquela em que as criangas
e pais demonstraram pior QVRS, o que indica que ambos se
preocupam com os efeitos secundarios dos tratamentos, sua
eficacia e recorréncia da doencga. Esta constatagdo € comum
em outras partes do mundo em criangas com cancer* e reforca
a necessidade imperiosa de uma intervencgéo efetiva, dirigida e
planeada, com mais informacéo e apoio na boa gestao deste
problema que afeta crianga e pais, e reforga a importancia dos
cuidados terem como alvo criangas e seus pais.

A “nausea” foi uma das subescalas onde criangas e pais
manifestaram as mais baixas pontuacdes de QVRS a seme-
Ihancga do estudo desenvolvido no Libano*. A “dor” foi outra das
subescalas onde criangas e pais manifestaram baixos scores
de QVRS sugerindo um claro e urgente investimento no alivio
da dor e desconforto da crianga. Novas op¢des farmacolégi-
cas e nao farmacologicas tém surgido para a prevencéo da
dor da puncgao e procedimentos, sendo de inegavel valor'.
A sua utilizagdo permitira melhorar a QVRS das criangas
nesta dimensao, bem como na dimensao “ansiedade nos
procedimentos”.

A percentagem de acordos entre auto e heterorrelato néo
atingiu mais de 50% das respostas, sendo maior na subescala
“comunicac¢ao” e menor na “ansiedade nos tratamentos”.
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Tabela 2. Correlagdo entre auto e heterorrelato

Correlagao intraclasse

PedsQL™ 3.0 Cancer Module (intervalo de confianca a 95%) Correlagdo Spearman (r ) Acordos (%)
Total 0,53 (0,32-0,69) 0,56* 41,0
Dor 0,56 (0,37-0,70) 0,59* 43,3
Ndausea 0,71 (0,58-0,81) 0,70* 39,7
Ansiedade nos procedimentos 0,57 (0,32-0,73) 0,64* 44,0
Ansiedade nos tratamentos 0,38 (0,01-0,59) 0,37* 34,2
Preocupacdo 0,49 (0,30-0,65) 0,48* 36,9
Problemas cognitivos 0,53 (0,35-0,68) 0,42* 38,7
Percepcdo da aparéncia fisica 0,41 (0,20-0,58) 0,39* 44,0
Comunicagdo 0,46 (0,27-0,63) 0,49* 50,2

* p<0,01.

Globalmente, a concordancia avaliada pelo coeficiente de
correlagao intraclasse foi moderada'?, sendo a associagao forte
(correlagdo Spearman)? em todas as subescalas, mas inferior
aos valores apurados por Matziou et al.” A concordancia mais
elevada foi identificada na subescala “ndusea” e a mais baixa na
subescala “ansiedade nos tratamentos”. Criangas e pais consta-
tam com facilidade e objetividade problemas (sinais e sintomas
como a nausea) relacionados com uma atividade de vida diaria,
como a alimentagéo. A ansiedade nos tratamentos (ansiedade
por irao médico, ao hospital ou pela espera do médico) esta rela-
cionada com um sentimento de ameaca que antecede momentos
de perigo ou de tensdo de causa desconhecida, cuja avaliagéo
esta dependente da maturidade e nivel cognitivo, muito diferente
entre crianga e adulto. Por outro lado, trata-se de uma experiéncia
intima e pessoal, cuja exteriorizagao é muito variavel. Acresce que
os pais tém tendéncia a associar doenga oncoldgica com mau
progndstico e incerteza no futuro, mais do que as criangas’, o que
pode explicar esta maior divergéncia entre criangas e pais. Esta
evidéncia, associada aos baixos valores do heterorrelato nesta
dimens&o, deve conduzir a implementacéo de intervencdes de
reducdo da ansiedade, com particular acuidade nos pais, muitas
vezes esquecidos. Eles sdo um elemento chave da equipe de
saude para a recuperacao da crianga, que sO sera efetiva se
estes se sentirem tranquilos e seguros.

Nao descobrimos diferengas, estatisticamente, significativas
na QVRS das criancas e pais quanto as variaveis relacionadas com
a crianga como a idade, sexo e, tipo de tumor, bem como nenhuma
associacgao estatisticamente significativa com o tempo de diagnds-
tico da doenca, numero de hospitalizagdes anteriores e numero
de irmaos. Outros estudos chegaram as mesmas conclusdes*'®.

Apesar das diferencas ndo serem, estatisticamente, signi-
ficativas, as criangas mais novas, as do sexo masculino, as que
tém diagnostico de tumor liquido, as que tém menos tempo de
diagndstico e aquelas com menor numero de hospitalizagdes,
apresentaram melhor QVRS. No entanto, mais estudos sao
necessarios para esclarecer a influéncia destes fatores.

Implicag6es para a pratica clinica e investigacao

Os resultados encontrados sugerem que durante a hospi-
talizagéo os profissionais de saude, e em particular os enfer-
meiros, tém de ser mais interventivos e efetivos na procura da
melhor concretizagdo de um projeto de vida com qualidade,
particularmente, nas dimensdes “preocupacgao”, “nausea”
e “dor”. O método de trabalho por enfermeiro responsavel
(modelo de organizagao do trabalho em que o enfermeiro
€ responsavel pela concepcéo e implementagédo dos cuida-
dos nas 24 horas do dia aos clientes a ele atribuidos), uma
realidade ainda ndo implementada, pode contribuir de forma
importante para o estabelecimento de uma relagdo de ajuda
permita as criangas e pais lidar melhor com a preocupacgao
relacionada com a doenca e seu tratamento. E necessario
promover a translagéo para a pratica, da evidéncia cientifica
sobre o controle da ansiedade nos procedimentos e dor a fim
de melhorar estas dimensdes da QVRS.

Neste estudo, foi feita uma analise transversal da QVRS
de criangas com cancer. Reconhecemos que o estudo longi-
tudinal em varios momentos do curso da doenga oncoldgica
podera dar informacéo adicional sobre a evolucdo da QVRS
de criangas e da que os pais tém da crianga e dos fatores que
a podem influenciar.

CONCLUSAO

As criangas e pais que participaram deste estudo percebe-
ram uma QVRS mais baixa que a encontrada em outros estudos.
O melhor resultado verificou-se nas subescalas “aparéncia
fisica” e “ansiedade nos tratamentos”, o que parece indicar o
cuidado dispensado na ajuda das criangas e pais para enfrenta-
rem a situagado por meio da manutencéo da esperanga e crenga
na cura. Mas uma intervengdo com mais informagéo e apoio
deve ser realizada para a boa resolugédo das preocupacdes de
criangas e pais e na gestédo da dor e desconforto, areas com
pior QVRS.
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Globalmente, a concordancia entre pais e crianga € mode-
rada e com forte associag¢éo, o que sugere que nas criangas em
que néo é possivel obter o autorrelato, o heterorrelato dos pais
€ um método valido para avaliar a QVRS.

Como elementos-chave da equipe de saude na recuperagéo
dacrianga, os pais devem ser alvo de intervencdes de redugcéo da
ansiedade para a sua efetiva e eficaz participa¢@o nos cuidados.

Nao se encontraram diferengas na QVRS (auto e heterorrela-
to) em fung¢éo daidade da crianga, sexo, tipo de tumor tempo de
diagnostico e numero de hospitaliza¢des. Todavia, € necessario
esclarecer em futuros estudos, a influéncia destes fatores na
divergéncia entre o auto e heterorrelato dos pais.
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