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RESUMO

Objetivo: Este estudo visa identificar, apresentar e discutir instrumentos amplamente utilizados
para avaliar a qualidade de vida relacionada a saade (QVRS) em criangas e adolescentes com cancer,
além de analisar suas caracteristicas. Método: Trata-se de uma revisao integrativa da literatura com
artigos publicados entre 2000 e 2020 nas bases PubMed, SciELO, SCOPUS e LILACS, nos idiomas
portugués, inglés e espanhol. Estudos focados em populagbes adultas, idosos, dissertacdes, teses e
artigos de opinido foram excluidos. Além disso, buscas manuais em sites de instituicdes
desenvolvedoras dos instrumentos foram realizadas. Resultados: Foram identificados cinco
instrumentos principais para avaliar a QVRS, categorizados como genéricos ou especificos.
Caracteristicas analisadas incluiram numero de itens, dimensdes avaliadas, faixa etaria,
respondentes, ano de criagdo e adaptagdo cultural ao portugués. Dentre os cinco instrumentos
identificados, trés se destacam: PedsQL 4.0, PedsQL 3.0 e KIDSCREEN-52. Esses instrumentos
possuem propriedades psicométricas adequadas, sdo de facil aplicagdo e adaptados culturalmente
ao contexto brasileiro. Conclusdes: A revisao revela a predominancia de instrumentos internacionais
adaptados e a escassez de ferramentas desenvolvidas no Brasil, destacando a necessidade de mais
pesquisas nessa area no contexto nacional.

Descritores: Adolescente; Crianca; Neoplasias; Qualidade de vida; Inquéritos e Questiondrios.

ABSTRACT

Objective: This study aims to identify, present, and discuss widely used instruments for evaluating
health-related quality of life (HRQoL) in children and adolescents with cancer, as well as analyze
their characteristics. Method: This is an integrative literature review including articles published
between 2000 and 2020 from the PubMed, SciELO, SCOPUS, and LILACS databases in Portuguese,
English, and Spanish. Studies focused on adult or elderly populations, dissertations, theses, opinion
articles, and other types of reviews were excluded. Manual searches on the websites of institutions
that developed the instruments were also conducted. Results: Five main instruments for assessing
HRQoL were identified, categorized as generic or specific. The analyzed characteristics included the
number of items, evaluated dimensions, target age range, respondents, year of creation, and cultural
adaptation to Portuguese. Among the five identified instruments, three stood out: PedsQL 4.0,
PedsQL 3.0, and KIDSCREEN-52. These instruments have adequate psychometric properties, are
easy to administer, and have been culturally adapted to the Brazilian context. Conclusions: The
review highlights the predominance of adapted international instruments and the scarcity of tools
developed in Brazil, emphasizing the need for further research in this field within the national
context.

Descriptors: Adolescent; Child; Neoplasms; Quality of life; Surveys and Questionnaires.

RESUMEN

Objetivo: Este estudio tiene como objetivo identificar, presentar y discutir los instrumentos ampliamente
utilizados para evaluar la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en niflos y adolescentes con cancer,
ademas de analizar sus caracteristicas. Metodo: Se trata de una revision integrativa de la literatura con
articulos publicados entre 2000 y 2020 en las bases de datos PubMed, SciELO, SCOPUS y LILACS, en los
idiomas portugués, inglés y espafiol. Se excluyeron estudios centrados en poblaciones adultas, personas
mayores, disertaciones, tesis, articulos de opinion y otros tipos de revisiones. Ademas, se realizaron busquedas
manuales en sitios web de las instituciones que desarrollaron los instrumentos. Resultados: Se identificaron
cinco instrumentos principales para evaluar la CVRS, categorizados como genéricos o especificos. Las
caracteristicas analizadas incluyeron el nimero de items, las dimensiones evaluadas, el rango de edad objetivo,
los encuestados, el aflo de creacion y la adaptacion cultural al portugués. Entre los cinco instrumentos
identificados, tres se destacaron: PedsQL 4.0, PedsQL 3.0 y KIDSCREEN-52. Estos instrumentos tienen
propiedades psicométricas adecuadas, son faciles de aplicar y estan adaptados culturalmente al contexto
brasilefio. Conclusiones: La revision revela la predominancia de instrumentos internacionales adaptados y la
escasez de herramientas desarrolladas en Brasil, destacando la necesidad de mas investigaciones en esta area
dentro del contexto nacional.

Descriptores: Adolescente; Nifio; Neoplasias; Calidade de Vida; Encuestas y Cuestionarios.
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Introducao

A Organizacao Mundial da Satide (OMS) define Qualidade de Vida (QV)
como a percepcdo do individuo sobre sua posicdo na vida, considerando seu
contexto cultural, valores, objetivos, expectativas e preocupacdes. E um conceito
abrangente e complexo, influenciado por satide fisica, estado psicolégico,
crencas pessoais, relagdes sociais e caracteristicas do ambiente. Por ser subjetiva
e multidimensional, a QV ¢é dificil de mensurar, variando entre pessoas e
contextos semelhantes devido a sua organizacdo dindmica e individual.!-

O Instituto Nacional do Cancer (INCA) descreve o cancer (CA) como um
grupo de mais de 100 doencas causadas por mutagdes genéticas, caracterizadas
pelo crescimento desordenado e invasivo de células que formam tumores e
podem metastatizar. O cancer resulta da interacdo entre fatores enddgenos e
exdgenos, mas a maioria das causas dos tumores infantis ainda é desconhecida.
Clinicamente, os tumores pediatricos tendem a se desenvolver rapidamente e
ser mais agressivos, embora respondam melhor ao tratamento.*”

No Brasil, estima-se que haja 704 mil novos casos de CA entre 2023 e
2025. Com diagnostico precoce e tratamento adequado, 80% das criancas e
adolescentes diagnosticados podem ser curados ou ter uma boa qualidade de
vida. O uso combinado de diferentes tratamentos tem contribuido para a
longevidade dos pacientes. Assim como em paises desenvolvidos, o CA
infantojuvenil é a principal causa de morte por doencas, representando 8% do
total de 6bitos entre criancas e adolescentes de 1 a 19 anos.®

Na oncologia pediétrica, a QV é frequentemente reduzida devido a
imaturidade fisica e emocional das criancas e adolescentes. Tratamentos como
quimioterapia, radioterapia, cirurgia e transplante de medula 6ssea ndo apenas
impactam a satide fisica, mas também causam efeitos adversos significativos.
Esses desafios exigem cuidados especializados e humanizados para melhorar a
QV das criancas e suas familias.?13

Mensurar a Qualidade de Vida Relacionada a Satde (QVRS) é crucial
para entender como os pacientes percebem sua prépria qualidade de vida e o
impacto das terapias. Com o avanco das pesquisas e o desenvolvimento de
ferramentas especificas para pediatria, a avaliagio da QVRS em criangas
considera sua compreensao das questdes e da doenga. Instrumentos recentes
favorecem o autorrelato das criangas, com questiondrios genéricos avaliando a
QVRS de forma ampla e os especificos abordando o impacto de doengas
especificas.’

O presente estudo tem como objetivo identificar, apresentar e discutir
instrumentos largamente utilizados para avaliar a Qualidade de Vida
Relacionada a Saude (QVRS) em criancas e adolescentes com cancer, bem como
analisar suas caracteristicas com base na literatura recente.

Método

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura, um método que
possibilita a sintese de resultados de pesquisas sobre um tema ou questdo
delimitada, contribuindo para o aprofundamento do tema investigado.'®

O estudo focou na "Anélise de instrumentos utilizados para mensurar a
qualidade de vida de criangas e adolescentes em tratamento oncolégico", com o
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objetivo de identificar os instrumentos aplicados nesse contexto. A pergunta de
pesquisa foi formulada usando a estratégia PICo, onde 'P' representa a
populagao (criangas e adolescentes), 'I' o interesse (instrumentos de qualidade
de vida), e 'Co' o contexto (cancer).l”

Depois de estabelecida a questdo norteadora, as seguintes bases de dados
foram utilizadas como fonte de levantamento dos estudos: Scientific Electronic
Library Online (SciELO), Medical Literature Analysis and Retrieval System Online
(MEDLINE/PubMed) e SCOPUS. Também foi realizada a pesquisa no portal da
Biblioteca Virtual em Sadde (BVS), especificamente nas seguintes bases:
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Satde (LiLACS) e
MEDLINE.

Os descritores controlados foram preestabelecidos, partindo-se da
consulta a BVS, nos Descritores em Ciéncias da Satide (DeCS) e Medical Subject
Headings (MeSH). A busca dos artigos foi realizada em abril de 2020,
recorrendo-se a pesquisa avancada das bases de dados, cruzando os descritores
entre si através dos operadores booleanos “AND” e “OR”. A estratégia de
busca envolveu diferentes combinacdes das seguintes palavras-chave:
“qualidade de vida” (“quality of life”), "qualidade de vida relacionada a satide"
(“Health-related quality of life”), “crianca” (“child”), “adolescente”
(“adolescent”),  “cancer”  (“cancer”), “neoplasia” (“neoplasms”) e
"autopercepcao" (“self perception”). As buscas foram realizadas com os termos
em inglés, pois isso aumenta o nimero de resultados recuperados, visto que a
literatura cientifica é, em sua maioria, publicada em inglés. Para atender aos
critérios de inclusao, foram utilizados ainda os seguintes filtros: idiomas inglés,
portugués e espanhol. Os termos compostos foram pesquisados entre aspas,
pois, nas tentativas de busca sem esse recurso, a maioria dos artigos
encontrados abordava temas que ndo interessavam a esta revisao.

Os critérios de inclusao foram: artigos cientificos disponiveis na integra
em portugués, inglés e espanhol, com resumos disponiveis; publicados e
indexados nas bases de dados relevantes; entre 2000 e 2020. Foram excluidos
artigos fora do escopo, como dissertacdes, teses, relatos de casos, artigos de
opinido e revisdes que incluiam grupos fora do foco, como adultos ou idosos. O
material bibliografico resultante da busca foi submetido a uma leitura
minuciosa para assegurar que os artigos contemplavam a pergunta norteadora
da revisao.

Uma vez identificados os instrumentos, foi realizada uma nova busca na
base de dados SciELO para analisar cada instrumento encontrado. Utilizou-se a
seguinte estratégia de busca: "Questionnaires" AND ("quality-of-life" OR
"quality of life" OR "QoL" OR "health-related-quality-of-life" OR "health related
quality of life" OR "HRQOL") AND ("child" OR "adolescent"). As referéncias de
cada artigo também foram checadas para a obtencdo de artigos que pudessem
auxiliar na revisdo e que ndo foram identificados na busca por meio das
palavras-chave. Foram incluidas também buscas manuais direcionadas ao site
da instituicao desenvolvedora do instrumento.

As buscas nas bases de dados capturaram 589 referéncias, das quais 344
provieram da MEDLINE (PubMed), 222 da SciELO, 21 da SCOPUS, e 2 da BVS
na base de informacdo LILACS. Destas, 530 artigos foram excluidos. Apods a
exclusdao de 45 duplicatas, 14 estudos foram selecionados para leitura na
integra, sendo todos incluidos nos resultados desta revisao.
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Resultados

Seis questiondrios distintos foram utilizados nos estudos incluidos nesta
revisdo. Observa-se que alguns estudos empregaram mais de um instrumento
para avaliar a QV. Oito estudos utilizaram o questiondario Pediatric Quality of Life
Inventory versao 4.0 (PedsQL 4.0) para QV, enquanto dois estudos utilizaram o
modulo para CA do Pediatric Quality of Life Inventory versao 3.0 (PedsQL 3.0).
Trés estudos utilizaram o questiondrio KIDSCREEN-52. Um estudo utilizou o
questionario European Organization for Research and Treatment of Cancer Core
Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30 e EORTC QLQ-ELD15).
Finalmente, trés questiondrios foram utilizados de forma independente, um em
cada estudo, para avaliar a qualidade de vida de criangas e adolescentes. Esses
questiondrios sdo: Youth Quality of Life Instrument Facial Differences (YQOL-FD),
Pediatric Outcomes Data Collection Instrument (PODCI) e Child Health
Questionnaire (CHQ). A caracterizagdo dos estudos selecionados, conforme
variaveis de interesse, esta representada no Quadro 1.

Quadro 1. Caracterizacdo dos artigos selecionados, segundo varidveis de

interesse. Brasilia, DF, 2020.

Ano, Titulo Objetivo(s) Amostra | Faixa | Questionari
Autor, Etaria os
Pais,
Area de
atuacao
2000 Quality of life in | Avaliar como as 49 8-18 PEDQOL
Calaminus | children and criancas com CA criancas | anos
et al. adolescents with | refletem sobre sua QV
Estados cancer. First em comparagao as
Unidos results of an criancas saudaveis da
Medicina evaluation of 49 | mesma idade. E
patients with the | descobrir se existem
PEDQOL diferencas
questionnaire significativas na QV
entre criangas com
disttarbios
hematolégicos e
criangas com tumores
s6lidos, quais
dominios sdo afetados.
2007 Health-related Avaliar a QVRS em 65 8-18 KIDSCREEN
Dijk et al. quality of life of | criancas e adolescentes | criancas | anos -52
Holanda child and que sobreviveram ao e
Psicologia | adolescent retinoblastoma (RB), adolesce
retinoblastoma | por meio do ntes
survivors in the | KIDSCREEN-52 e da
Netherlands versao do proxy-
report.
2007 What is quality | Avaliara QV 43 11-18 | PODCI
Frances et of life in percebida em criangas | criangas | anos
al. children with submetidas a e
Estados bone sarcoma? tratamento cirargico adolesce
Unidos da para sarcoma 0sseo ntes
América primario.
Medicina
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2009 Agreement Determinar o nivel de | 58 9-18 CHQ
Speyer et al. | between concordancia nos criangas | anos e
Franca children with relatos de QVRS entre | e 21 pais | 43
Medicina cancer and their | pais de criangas com anos
parents in CA e as proprias
reporting the criangas durante uma
child health- estadia no hospital e
related quality uma estadia em casa.
of life during a
stay at the
hospital and at
home
2012 A descriptive Descrever o bem-estar | 137 9-16 PedsQL 4.0
Lietal. study of the psicossocial ea QV de | sobreviv | anos
China psychosocial sobreviventes chineses | entes de
Enfermage | well-beingand | de CA nainfanciaem | CA
m quality of life of | Hong Kong. infantil
childhood
cancer survivors
in Hong Kong
2014 Self-perception | Avaliar a 10 15 KIDSCREEN
Van Riel et | and quality of autopercepcdo ea QV | adolesce | anos -52
al. life in de adolescentes ntes
Holanda adolescents durante ou até trés
Enfermage | during meses apOs 0
m treatment for a tratamento adjuvante
primary de um tumor dsseo
malignant bone | maligno primario.
tumour
2014 Impact of Comparar a QVRS 110 8-12 PedsQL 4.0
Rhee et al. psychological entre sobreviventes de | sobreviv | anos
Coréia do and cancer- CA infantil coreano e | entes de
Sul related factors controles saudaveise | CA
Psicologia | on HRQoL for examinar o impacto de | infantil
Korean variaveis
childhood demograficas, de
cancer survivors | diagnéstico/tratament
o0 e psicoldgicas nas
variaveis fisicas e
psicossociais satide em
sobreviventes.
2014 Psychological, Determinar fatores de | 74 12-18 | PedsQL4.0e
Canning et | demographic, risco psicolégico, criangas | anos PedsQL 3.0
al. illness and demografico, de e
Reino treatment risk doenca e de adolesce
Unido factors for tratamento para ntes
Psicologia | emotional sofrimento emocional
distress amongst | entre pacientes
paediatric oncoldgicos
oncology pediatricos.
patients prior to
reaching 5-year
survivorship
status
2015 Qualidade de Descrever a QVRS de 75 8-17 PedsQL 3.0
Batalha et vida em criancas | criancas com CA; criancas | anos
al. com cancer: avaliar a concordancia
Portugal concordancia entre auto e
Enfermage | entre criangase | heterorrelato; e
m pais identificar fatores
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influenciadores das
divergéncias no auto e
heterorrelato.
2016 Health-Related | Investigar a qualidade | 50 13-18 | PedsQL 4.0
Baytan et Quality of Life, | de vidarelacionadaa | adolesce | anos
al. Depression, satude, depressdo, ntes
Turquia Anxiety, and ansiedade e
Medicina Self-Image in autoimagem entre
Acute todos os sobreviventes
Lymphocytic de leucemia linfocitica
Leukemia aguda.
Survivors
2016 Health-related Identificar os vinculos | 70 5-16 PedsQL 4.0 e
Al-Gamal quality of life entre autoestima, criancas | anos PedsQL
etal. and its fadiga e QVRS para Multidimens
Jordania association with | criangas e jovens ional Fatigue
Enfermage | self-esteem and | durante e ap6s o Scale
m fatigue among tratamento do CA.
children
diagnosed with
cancer
2017 Psychosocial Avaliar a QV de 60 6-17 PedsQL 4.0
Cipolletta | functioning, self- | criancas e adolescentes | criangas | anos
etal. image, and com neurofibromatose | e
Italia quality of lifein | tipo 1, assim como adolesce
Psicologia | children and avaliar o estado ntes
adolescents with | mental deste grupo e
neurofibromatos | dos seus pais, e
is type 1 comparar com as
criancas saudaveis da
mesma idade.
2018 Does age Comparar a QVRS de | 33 14-60 | EORTC
Sodergren | matter? A adolescentes e adultos | jovense | anos QLQ-C30e
etal. comparison of jovens com idades 25 EORTC
Inglaterra health-related entre 14 e 25 anos com | idosos QLQ-ELD15
Multiprofis | quality of life as de adultos mais
sional issues of velhos (26 a 60 anos)
adolescents and | com CA.
young adults
with cancer
2018 Psychosocial Avaliar o bem-estar 75 0-18 PedsQL 4.0 e
Vaarwerk | well-being of psicossocial dos sobreviv | anos KIDSCREEN
etal. long-term sobreviventes de entes de -52
Reino survivors of rabdomiossarcoma de | CA
Unido pediatric head- | cabeca e pescoco e infantil
Medicina neck examinar se 0s
rhabdomyosarco | resultados
ma psicossociais estavam
associados ao d6nus da
terapia.

Foram identificados cinco instrumentos para a avaliagdo da QVRS de
criancas e adolescentes, dos quais trés sdo genéricos e dois sdo especificos. O

Quadro 2 apresenta um resumo das caracteristicas dos instrumentos avaliados.
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Quadro 2. Caracteristicas gerais de instrumentos para avaliar qualidade de vida
em criancas e adolescentes. Brasilia, DF, Brasil, 2020.

Ano Validagio Il’o dgser
Instrumento de Pablico-alvo Objetivo para uso ap 1cal o por
criacdo no Brasil qua‘quer
pesquisador?

PedsQL 3.0 1998 Individuos Avaliar o Scarpelli et | SIM

entre 2 e 18 impacto da al. 2007

anos. doenca e do

Disponivel em | tratamento na

versdes QV de

destinadas as individuos

criangas e acometidos por

adolescentes e | neoplasias

aos infantis.

responsaveis.
PedsQL 4.0 1998 Individuos Avaliar a QV de | Klatchoian | SIM

entre 2 e 18 individuos et al. 2008

anos. saudéveis ou

Disponivel em | acometidos por

versdes doengas

destinadas as cronicas.

criangas e

adolescentes e

aos

responsaveis.
KIDSCREEN- | 2001 Individuos Avaliar e Guedeset | SIM
52 entre 8 e 18 monitorar a QV | al. 2011

anos. de criancas e

Disponivel em | adolescentes.

versoes

destinadas as

criangas e

adolescentes e

aos

responsaveis.
EORTC QLQ- | 1987 Individuos de Avaliar a QV de | Pais et al. SIM
C30 todas as faixas | pacientes 2008

etdrias. oncoldgicos.
CHQ 1996 Individuos Avaliar a QV Machado SIM

entre 5 e 18 relacionada a et al. 2001

anos. saude de

Disponivel em | criangas e

versoes adolescentes

destinadas as higidos ou

criangas e acometidos por

adolescentes e
aos
responsaveis.

enfermidades.

Descri¢ao dos instrumentos

O PedsQL 3.0 é um instrumento multidimensional desenvolvido em 1998
para avaliar o impacto da doenca e do tratamento na qualidade de vida
relacionada a satde (QVRS) de pacientes pediatricos com CA. O questionario
esta disponivel em versdes para criancas e adolescentes de 5-7, 8-12 e 13-18
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anos, além de versdes para responséaveis por criangas e adolescentes de 2-4, 5-7,
8-12 e 13-18 anos. Criancas de 2-4 anos ndo tém versdo de autorrelato. O
instrumento é composto por 27 itens distribuidos em 8 subescalas: dor e
ferimentos (2 itens), ndusea (5 itens), ansiedade frente ao procedimento (3
itens), ansiedade frente ao tratamento (3 itens), preocupagdes (3 itens),
dificuldades cognitivas (5 itens), percepcdo da aparéncia fisica (3 itens) e
comunicagao (3 itens). A aplicacdo é rapida, levando cerca de cinco min. A
interpretagdo final é baseada na pontuagdo, onde uma pontuacdo mais alta
indica menores dificuldades relacionadas a doenga ou tratamento e, portanto,
melhor QV.1?

O PedsQL 4.0 é um instrumento genérico desenvolvido em 1998 para
avaliar a QVRS em criancas e adolescentes com distirbios cronicos e em
criangas e adolescentes saudaveis. O PedsQL 4.0 inclui versdes para criancas e
adolescentes de 5 a 18 anos e para responséveis de criangas e adolescentes de 2
a 18 anos. O questionério é composto por 23 itens que cobrem as dimensdes
fisica (8 itens), emocional (5 itens), social (5 itens) e escolar (5 itens). A
linguagem dos itens é adaptada ao nivel de desenvolvimento da crianga e ao
uso da primeira e terceira pessoa. A aplicacdo é rapida, levando cerca de cinco
min. A interpretagao é feita com base na pontuagao final, onde uma pontuagao
mais alta indica melhor QV. Os escores sdo calculados pela soma dos itens
dividida pelo numero de questdes respondidas em cada dimensdo. O
instrumento foi traduzido e validado para a cultura brasileira.?’

O KIDSCREEN-52 é um questionario genérico desenvolvido na Europa
em 2001 para avaliar e monitorar a QV de criancas e adolescentes, tanto
saudaveis quanto com doengas cronicas. Ele inclui duas versdes: uma para
criancas e adolescentes de 8 a 18 anos e outra para pais e tutores (versao proxy).
O instrumento possui 52 questdes distribuidas em dez dimensdes de QVRS:
saude e atividade fisica, sentimentos, estado emocional, autopercepgao,
autonomia e tempo livre, familia/ambiente familiar, aspecto financeiro, amigos
e apoio social, ambiente escolar e provocacdo/bullying. Ambas as versdes
avaliam os mesmos componentes, permitindo comparagdes entre os grupos. A
interpretagao é feita com base nos escores obtidos em cada dimensdo, que sdo
recodificados em uma escala de 0 a 100, onde zero indica a menor QVRS e cem
indica a maior. O instrumento é autoaplicdvel, leva cerca de 30 min para ser
concluido e possui adaptagao transcultural para a populacédo brasileira.?02!

O EORTC QLQ-C30 é um instrumento multidimensional desenvolvido
em 1987 pela Organizagao Europeia de Pesquisa e Tratamento do Céancer para
avaliar a QV de pacientes com CA. O questiondrio é autoaplicdvel e
independente do nivel de escolaridade do paciente, composto por 30 itens
distribuidos em 16 dominios. E dividido em quatro escalas: estado global de
satde e qualidade de vida (1 dominio e 2 itens), funcional (5 dominios e 15
itens), sintomas (9 dominios e 12 itens) e dificuldades financeiras (1 dominio e 1
item).2223

A interpretacdo das escalas é distinta: nas Escalas de Medida Global de
Qualidade de Vida e Funcional, uma pontuagdo alta indica melhor QV,
enquanto nas Escalas de Sintomas e Dificuldades Financeiras, uma pontuacdo
alta indica maior comprometimento e, portanto, menor QV. Em todas as
escalas, os escores variam de 0 a 100. O tempo médio de aplicacdo é de 11 min, e
o instrumento foi traduzido e validado para uso no Brasil.?223
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O Child Health Questionnaire (CHQ) é um instrumento genérico para
avaliar a QVRS de criangas e adolescentes, tanto saudaveis quanto com doengas
cronicas. Existem quatro versdes do questionario: duas para pais (Child Health
Questionnaire Parent Form 50 (CHQ-PF50) com 50 itens e Child Health
Questionnaire Parent Form 28 (CHQ-PF28) com 28 itens) e duas para criangas e
adolescentes (Child Health Questionnaire Child Form 87 (CHQ-CF87) com 87
itens e Child Health Questionnaire Child Form 45 (CHQ-CF45) com 45 itens).
As versOes para pais e para criangas/adolescentes permitem comparagdes entre
0s grupos.20-24

O CHQ avalia o bem-estar fisico e psicossocial de criangas e adolescentes.
E autoaplicdvel, com base nas experiéncias das tltimas quatro semanas, exceto
para a escala global de satide, que deve considerar o ano anterior. O tempo de
preenchimento do CHQ varia de acordo com o ambiente, contexto, idade e
funcionamento cognitivo. O CHQ-PF28 leva cerca de 10 min para ser
preenchido, enquanto o CHQ-PF50, com mais questdes, leva de 10 a 15 min. O
instrumento esta adaptado culturalmente para a populagao brasileira.?0-4

Discussao

Os instrumentos para avaliar a QVRS sao classificados em genéricos e
especificos. Os genéricos avaliam a QVRS de individuos saudaveis e doentes,
permitindo comparacdes gerais e a identificagdo de impactos especificos de
diferentes condi¢des de satude. J& os especificos medem areas particularmente
afetadas por doencas especificas. Nos ultimos 20 anos, houve baixa utilizacao
de novos instrumentos e uma falta de publicacdes sobre novos questionarios,
embora tenha ocorrido um aumento nas adaptagdes culturais de instrumentos
existentes. O PedsQL foi amplamente utilizado nos estudos, possivelmente
devido a sua traducao e validacdo em varios idiomas.

Em um estudo, foi utilizada a versdo piloto do PEDQOL para avaliar a
qualidade de vida de criangas saudaveis e de criangas com neoplasias infantis.
A amostra incluiu 62 criangas saudaveis e 49 criancas com CA (51% com
leucemia e 49% com tumores soélidos), com idades entre 8 e 17 anos. O
questiondrio foi bem aceito, e as criancas responderam de forma independente,
com orientacdo para destacar questdes problematicas. Nove participantes
relataram dificuldades. A qualidade de vida foi considerada boa em ambos os
grupos, com uma leve diferenca entre criangas saudéaveis e com CA. Criangas
com CA apresentaram maior comprometimento na funcado fisica. Entre as
criangas com leucemia ou linfoma, o comprometimento foi mais acentuado em
autonomia, funcionamento emocional, cognicdo e interagdes familiares,
enquanto  sobreviventes de  tumores sélidos relataram = menos
comprometimento, especialmente em relacdo ao funcionamento fisico e a
imagem corporal.?®

Em um outro estudo, foi avaliada a QVRS de sobreviventes de
retinoblastoma usando o KIDSCREEN-52. A pesquisa envolveu 65
participantes, incluindo criancas de 8 a 11 anos, adolescentes de 12 a 18 anos e
seus pais. Os questiondrios foram enviados por correio, com instrugdes para
preenchimento independente, e foi oferecido auxilio para deficiéncias visuais
por meio de uma versdo informatizada adaptada. Os pais foram contatados
para verificar a integridade dos questiondrios e garantir que fossem
preenchidos corretamente. Os pais geralmente avaliavam a QVRS de seus filhos
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como mais baixa do que os proprios filhos. Sobreviventes com acuidade visual
normal apresentaram melhores pontuagdes em '"bem-estar fisico" em
comparagao com aqueles com deficiéncia visual. A idade dos participantes foi
associada negativamente a "bem-estar psicolégico" e "autopercepcdao", e a
acuidade visual também se associou negativamente a "autopercepcdo". As
percepcdes dos sobreviventes e dos pais tiveram baixa correlagdo em todas as
dimensodes da QVRS.

J& em relacado aos PODCI, um estudo avaliou a QV de criancas
submetidas a tratamento cirargico para sarcoma 6sseo primdrio usando este
instrumento. Foram usadas trés versdes do questiondrio: para pais de criangas
menores de 10 anos, para pais de adolescentes e para adolescentes entre 11 e 18
anos. A amostra incluiu 19 meninas e 24 meninos, com um seguimento médio
de 3 anos. Os resultados mostraram boas, mas variaveis, pontua¢des em cinco
dos seis dominios do PODCI. O dominio "Esportes/Funcado Fisica" apresentou
escores mais baixos nos primeiros 12 meses poés-cirurgia, com melhora
observada até 24 meses. Fatores como tamanho do tumor acima de 8 cm e
localizacdo nos membros inferiores foram preditores negativos para
"Esportes/Funcdo Fisica". O género também influenciou os escores, com
meninas relatando pontuagdes mais baixas em "Esportes/Funcdo Fisica",
"Dor/Conforto" e "Fungdo Global". O tipo de cirurgia ndo afetou
significativamente a percepcdo da QV. Criancas com sarcoma 6sseo tiveram
pontuagdes  inferiores em  "Transferéncia/Mobilidade  Bésica" e
"Esportes/Funcdo Fisica" em comparagdo com criancas sem diagnostico
ortopédico ou tumoral.?”

Diferente dos anteriores, um estudo avaliou a QVRS de criancas com CA
e de seus pais durante a internacdo hospitalar e em casa, comparando as
percepcdes dos dois grupos. A amostra incluiu 28 criancas, de 9 a 18 anos,
tratadas em um hospital, e utilizou duas versdes do CHQ: uma para pais e
outra para filhos. Os questionarios foram preenchidos separadamente no inicio
e no final da hospitalizacdo. A concordancia entre pais e filhos variou conforme
o local: durante a internagdo, a concordancia foi maior para dominios como
satde mental e autoestima, enquanto em casa, foi superior para fungao fisica e
atividades familiares. As pontuac¢des foram menores durante a internagdo do
que em casa.?®

Um estudo realizado em Hong Kong avaliou o bem-estar psicossocial e a
qualidade de vida de 137 criangas chinesas sobreviventes de CA infantil, com
idades entre 9 e 16 anos. A amostra foi equitativamente distribuida entre
meninos e meninas, com 56,9% dos participantes com leucemia e 21,9% com
linfoma. Utilizando o PedsQL 4.0, as criangas preencheram o questionario de
forma autdnoma. Apods a coleta de dados, receberam material sobre satude
mental, incluindo exercicios para depressao e relaxamento. O estudo encontrou
que muitos sobreviventes apresentavam baixa autoestima e altos niveis de
depressao devido aos efeitos adversos do tratamento. Sintomas de depressao
estavam associados a maior ansiedade, baixa autoestima e menor qualidade de
vida.?

Outro estudo utilizando o mesmo instrumento avaliou a QVRS de
sobreviventes de CA infantil coreanos em comparagao com controles saudaveis
e examinou o impacto das varidveis demograficas, de diagndstico/tratamento e
psicolégicas. Os sobreviventes relataram pontuacdes significativamente mais
baixas nas dimensdes fisica e psicossocial da QVRS em relagdo aos controles.
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Varidveis como autoconceito, tempo desde a conclusdao do tratamento, histérico
de transplante de células-tronco, maltiplas modalidades de tratamento e graves
efeitos tardios explicaram mais de 50% da variagdo na QVRS fisica e
psicossocial dos sobreviventes.3°

Em relagdo aos adolescentes, um estudo avaliou a autopercepgao e a QV
de 10 adolescentes com tumor 6sseo maligno primario durante o tratamento e
até trés meses apds, comparando-os com dois pares saudéveis. Utilizando o
questiondrio KIDSCREEN-52, os resultados mostraram que os adolescentes com
tumor 6sseo relataram pontuagdes consistentemente mais baixas em bem-estar
fisico, autonomia, suporte social e ambiente escolar, tanto durante o tratamento
quanto apds trés meses. Os escores de autopercepcdo foram semelhantes entre
os grupos de estudo e controle.

Também com adolescentes, outro estudo utilizou as versdoes 3.0 do
modulo para cancer e 4.0 do médulo genérico do PedsQL para avaliar 74
pacientes oncolégicos pediatricos com idades entre 12 e 18 anos. Ambos os
questiondrios foram aplicados de forma independente, sem a presenca dos pais.
Os resultados revelaram que dor, magoa, preocupagdes com a doenga,
dificuldades de comunicacdo, autoimagem negativa em relacdo a habilidades
matematicas, e as relagdes com pais e pares do sexo oposto foram fatores de
risco para sofrimento emocional. O estudo destacou fatores psicolégicos
modificaveis e forneceu diretrizes para intervengdes futuras.3?

Diferente dos demais, um estudo avaliou a QVRS de 75 criancas com CA
e comparou os autorrelatos das criangas com os heterorrelatos dos pais usando
o PedsQL 3.0. Ambos os questionarios foram preenchidos separadamente e
simultaneamente no hospital. Os resultados mostraram que as criangas
relataram uma QVRS mais positiva do que os pais, possivelmente devido a
projecao dos pais de suas proprias preocupagdes sobre a vida dos filhos. No
autorrelato, as pontuacGes mais altas foram nas subescalas "percepcao da
aparéncia fisica" e "ansiedade nos tratamentos", enquanto no heterorrelato,
foram nas subescalas "comunicacdo" e "percepgdo da aparéncia fisica". A
subescala com pior pontuagdo foi "preocupagdo" em ambos os relatos,
refletindo preocupacdes com os efeitos do tratamento, sua eficdcia e a
recorréncia da doenca.?

Em se tratando de situagdo de remissdo do CA, um estudo investigou a
QVRS de 50 sobreviventes de Leucemia Linfobléastica Aguda (LLA) infantil em
remissao, com idades entre 13 e 18 anos, comparados a irmdos saudéveis.
Utilizou-se o PedsQL 4.0, aplicado independentemente nos dois grupos. Os
resultados mostraram que as criangas sobreviventes de LLA apresentaram
sintomas mais intensos de depressao e ansiedade, uma autoimagem negativa e
QVRS inferior as dos irmaos. As qualidades fisica, psicoldgica e total de vida
foram significativamente mais baixas entre os sobreviventes de LLA 34

Com uma amostra um pouco maior, outro estudo investigou a relacao
entre autoestima, fadiga e QVRS em 70 criangas e jovens durante e apds o
tratamento oncolégico. Utilizando o PedsQL 4.0 e o Pediatric Quality of Life
Inventory Multidimensional Fatigue Scale, foi encontrada uma correlacao
positiva significativa: menores sintomas de fadiga estavam associados a
maiores escores de QVRS. Criancas com altos niveis de fadiga apresentaram
uma qualidade de vida inferior. Assim, outros pesquisadores examinaram a QV
de criancas com Neurofibromatose tipo 1 (NF1) em comparagdo com um grupo
controle. A amostra incluiu 60 criangas com NF1, 60 pais dessas criancgas, e 60
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criangas e pais saudaveis, com idades entre 6 e 17 anos. Utilizando o PedsQL
4.0, o estudo revelou que criangas com NF1 tinham uma qualidade de vida
inferior em comparagao com seus pares saudaveis. Os pais de criangas com NF1
expressaram preocupagdes maiores com a sociabilidade e o desempenho escolar
de seus filhos.352¢

Um estudo comparou a QVRS entre adolescentes (14-25 anos) e adultos
(26-60 anos) com CA, utilizando o EORTC QLQ-C30 para adolescentes e a
versdo Elderly 15 para adultos. Os resultados mostraram que o impacto
emocional foi relevante em ambos os grupos, com escores igualmente baixos e
sem diferengas significativas entre as idades. A qualidade de vida foi melhor
avaliada pelos adolescentes, que relataram que suas preocupagdes estavam
mais relacionadas a interrupg¢ao das atividades cotidianas.?”

Por fim, o tltimo estudo desta revisao avaliou o bem-estar psicossocial a
longo prazo de 65 sobreviventes de rabdomiossarcoma pediatrico de cabeca e
pescoco, com um acompanhamento médio de 11 anos e meio. Utilizando os
questiondrios PedsQL e o dominio de autopercepcdo do KIDSCREEN-52, os
sobreviventes relataram pontuacdes significativamente mais baixas nos
dominios escolar e profissional. Embora ndo houvesse diferenca significativa
nos escores de autopercepcdo em comparagdo com valores de referéncia, os
participantes apresentaram uma autoimagem negativa e relataram
consequéncias especificas da doenga. Os baixos escores de qualidade de vida e
autopercepcdo foram atribuidos a doenca, ndo aos efeitos adversos do
tratamento.?®

Todos os 14 estudos analisados usaram a mesma metodologia de
aplicagio dos questionarios, ou seja, de forma independente, sem a
interferéncia de terceiros. Entre os questionarios estudados, quatro tém versoes
para criangas ou adolescentes e para pais ou responsaveis: PedsQL 3.0, PedsQL
4.0, KIDSCREEN-52 e CHQ. O EORTC QLQ-C30 tem uma tnica versao para
todas as idades, o que pode dificultar sua interpretacdo pelas criangas. Ter
versOes distintas permite aos pesquisadores escolher o instrumento mais
adequado para o estudo e possibilita a comparacdo entre diferentes grupos.394°

Em termos de tempo de aplicagio, os questiondrios variam
significativamente. O KIDSCREEN-52, com 30 min de aplicagdo e um namero
elevado de questdes, é o mais longo. O EORTC QLQ-C30 leva cerca de 11 min,
enquanto o CHQ leva cerca de 10 min, com varia¢do conforme a versdo. Ambas
as versoes do PedsQL tém o menor tempo de aplicacdo, cerca de 5 min. Todos
0s questiondrios sao autoaplicaveis, mas o PedsQL pode ser administrado pelo
entrevistador.

Os instrumentos avaliados medem a qualidade de vida a partir da
percepcao da crianga, mas o KIDSCREEN-52 ndo abrange todas as faixas etérias
da infdncia, o que pode limitar a expressdao da opinido infantil. A revisdo
destaca a importancia de utilizar esses instrumentos para monitorar e melhorar
a qualidade de vida dos pacientes, o que é fundamental para o cuidado e
planejamento na enfermagem pediétrica.

Consideracoes finais

Diante do exposto e apds aprofundar o contetido da producdo cientifica
encontrada, observou-se que existe um namero razoavel de questionarios para
avaliar a Qualidade de Vida Relacionada a Satde (QVRS) de criangas e
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adolescentes com diagnostico de cancer. Entre eles, destacam-se o PedsQL e o
KIDSCREEN-52, que sao autoaplicaveis e validados para uso no Brasil.

Constata-se com a realizacdo deste estudo a escassez de instrumentos
nacionais, o que reflete a dificuldade da comunidade cientifica em desenvolver
ferramentas de avaliacdo da qualidade de vida, dado que se trata de um
construto subjetivo. E sabido que, para a criacio de questionarios para
avaliacao da QVRS, deve-se considerar o estdgio do desenvolvimento cognitivo
da crianga, bem como aplicar a diversidade sociocultural do pais. Evidencia-se
uma lacuna na producao de estudos nessa tematica no contexto brasileiro.
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