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RESUMO

INTRODUGCAO:A descoberta do cancer traz 0 medo da dor, do sofrimento, da mutilagéo e a
inseguranca em relacdo ao futuro devido ao risco de morte. A crianca e seus familiares tém
todos estes medos compartilhados e suas vidas e rotinas transformadas com a descoberta dessa
condicéo de satude. OBJETIVO: Descrever a qualidade de vida e a funcionalidade de criancas
e adolescentes com cancer, assim como a associacio entre esses fatores. METODOS: Estudo
observacional do tipo transversal, onde foram incluidos 33 criangas e adolescentes de 2 a 18
anos, de ambos 0s sexos, com diagnostico de qualquer tipo de cancer e que estavam em fase
de tratamento ou controle da condigdo de salde. Foram utilizados os questionarios:
PediatricQualityof Life InventoryModule Cancer (PedsQL) e Inventario de Avaliacdo
Pedidtrica de Incapacidade — teste adaptativo de computador (PEDI-CAT).
RESULTADOS:Na anélise exploratoria dos dados foi notado que as médias e o desvio padrédo
da qualidade de vida encontrados se apresentavam bem inferiores ao de estudos com dados
normativos: PedsQL total respondido pelos pais (57,46%[17,54]), e PedsQL respondido pelas
criancas (60,69%[15,95]). Anélise de correlacdo simples de Pearson demonstrou que a
associacdo entre a percepcdo dos pais e das criancas é forte: r=0,790. De acordo com a
regressdo logistica realizada foi constatado que na categoria de mobilidade, criancas acima de
oito anos apresentam uma pior funcionalidade (OR=22,00; 1C=3,42-141,73; p<0,0001). Na
analise de associacdo entre a qualidade de vida e a funcionalidade, foi realizado o teste de
correlacdo de Pearson entre PEDI-CAT e PedsQL total que demonstraram correlacdes de
fracas & moderadas: 0,214< r < 0,533.CONCLUSAO:As criancas e adolescentes com
neoplasias malignas tem prejuizo em sua qualidade de vida e na sua funcionalidade, no
dominio da mobilidade, devido a condi¢do de saude e seu tratamento.Apesar disso, a qualidade
de vida ndo reflete diretamente a funcionalidade de criancas e adolescentes com
cancer.Cuidados centrados na melhora da mobilidade e da qualidade de vida devem ser
direcionadas a esses pacientes deste o inicio do seu tratamento e extendidos até a fase de
controle da doenca.

Palavras — Chave: Cancer, criangas, adolescentes, funcionalidade, qualidade de vida



ABSTRACT
INTRODUCTION: The discovering of cancer brings fear of suffering, mutilation and

insecurity regarding the future due to the risk of death. Children and their family have access
to these fears and their lives and routines are transformed with this health condition.
OBJECTIVE: To describe the quality of life and functionality of children and adolescents with
cancer, as well as the relationship between these factors. METHODS: This was an
observational cross-sectional study that included 33 children and adolescents from 2 to 18 years
old, of both sexes, diagnosed with any type of cancer who were undergoing treatment or control
of the disease. The following questionnaires were used: Pediatric Cancer Quality of Life
Inventory Module (PedsQL) and Pediatric Disability Assessment Inventory - Computer
Adaptive Test (PEDI-CAT). RESULTS: In the exploratory analysis of the quality of life the
values were bellow normative standards: total PedsQL answered by parents (57.46% [17.54]),
and PedsQL answered by children (60.69% [15.95]). Pearson's simple contribution analysis
showed that the association between parent and child perception is strong: r = 0.790. According
to logistic regression, mobility was worse in children after eight years old (OR = 22.00; Cl =
3.42-141.73; p <0.0001). The correlation analysis between quality of life and functionality was
performed and the Pearson correlation test between PEDI-CAT and PedsQL showed poor to
moderate correlations: 0.214 <r <0.533. CONCLUSION: Children and adolescents with
malignant neoplasms have worst quality of life and functionality, in the mobility domain, due
to the disease and its treatment. However, the quality of life is not correlated with the
functionality of children and adolescents with cancer. Healthcare for mobility and treatment for
these patients at the beginning of cancer treatment and extended to the phase of control of

disease have to be stablished.

Keywords: Cancer, childhood, adolescents, functional ability, quality of life
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1.  INTRODUCAO

O céancer infantil faz parte de um grupo de vérias doencas que acontecem devido
a proliferacdo descontrolada de células anormais e que podem ocorrer em qualquer local
do organismo (CURVO, 2013; NCI, 2016). Os tumores mais frequentes na infancia e na
adolescéncia sdo as leucemias (que afetam os globulos brancos), os do sistema nervoso
central e os linfomas (sistema linfatico). No Brasil, o cancer ja representa a primeira causa
de morte (8% do total) por doenca entre criancas e adolescentes de 1 a 19 anos (INCA,
2019). Estima-se que ocorrerdo cerca de 12.500 casos novos de cancer em criangas e
adolescentes no Brasil no ano2018 (INCA, 2019). No Brasil, no periodo de 2009 a 2013,
a taxa média de mortalidade ajustada por idade foi de 32,07 por milhdo na faixa etéaria de
0 a 14 anos e de 44,25 por milhdo na faixa etaria de 0 a 19 anos. (INCA, 2016).

O céancer infanto-juvenil deve ser avaliado separadamente do cancer do adulto por
apresentar diferencas nos locais primarios, diferentes origens histoldgicas e diferentes
comportamentos clinicos e prognostico (CURVO, 2013; INCA,2019). O cancer infanto-
juvenil tende a apresentar menores periodos de laténcia, cresce rapidamente e se torna
invasivo (SANTOS et al., 2013).

O tratamento do céancer infantil é complexo e inclui vérias etapas e formas de
tratamento isoladas ou combinadas de duas ou mais dessas terapias, como a cirurgia,
radioterapia, quimioterapia e hormonioterapia, transplante de medula Ossea e
imunoterapia. (RUBIRA et al., 2012). A quimioterapia € o tratamento mais comum e
constitui-se em um conjunto de drogas que atua em varias fases do metabolismo celular,
que atinge além das células malignas, as sadias do organismo. As terapias sao
responsaveis por diversas reacbes como: anemia, fadiga, leucopenia, apatia, perda do
apetite, alopecia, perda de peso, diarreia, hematomas, mucosite, nauseas, vomitos,
infecgBes, diminuicdo da densidade mineral dssea, diminuicdo de forca muscular e
aptiddo fisica. (RUBIRA et al., 2012).Mesmo com todos esses efeitos colaterais é
importante que os ciclos sejam mantidos, para obter o sucesso do tratamento. Todos esses
fatores causam desconforto, sofrimento e estresse, além de internacdes hospitalares
prolongadas, o que faz com que a crianca ndo tenha uma participacao ativa nas areas
principais da vida, em casa, na escola e na comunidade (RUBIRA et al., 2012).

Vaérios fatores podem interferir na sobrevida no cancer pediatrico (RODRIGUES
et al.,, 2003). Um dos principais é o atraso do diagnéstico. A demora na procura de

cuidados médicos pode ser consequéncia da precariedade do acesso aos servicos de saude,
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na falta de percepcdo da possibilidade de cura tanto do leigo como da classe de
profissionais da salde e até mesmo barreiras pessoais, como as religiosas(INCA,2007).
O diagndstico do cancer depende do esforco do paciente e do apoio de sua familia em
procurar 0 servico de saude no inicio dos sintomas e da perspicécia e sabedoria dos
profissionais em considerar a possibilidade de cancer, estabelecendo o diagndstico e
adequado encaminhamento. Os sinais e sintomas sdo muito inespecificos, podendo ser
confundindo com sintomas de outras condigdes de salde comuns da infancia
(CAVICCHIOLL, 2007).

A Organizacdo Mundial da Satude (OMS) definiu satide como um completo estado
de bem-estar fisico, mental e social e ndo somente auséncia de afeccbes e
enfermidades(OMS, 1946). A qualidade de vida (QV) é um desfecho mensuravel, que
pode ser utilizado com documentacdo dos efeitos de diversas formas de terapia. A QV
reflete a percepcao do individuo de sua insercdo na vida no contexto da cultura e sistemas
de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacdes(WHOQOL GROUP, 1995).J4 o termo qualidade de vida relacionada a
salude (QVRS) tem um sentido mais restrito, que implica nos aspectos associados as
doencas ou intervencdes em saude. (SOARES et al., 2011).Estudos que avaliaram a
QVRS de criangas e adolescentes acometidas por diferentes tipos de cancer,
documentaram que devido a doenca e seu tratamento a QVRS esta prejudicada na maioria
dos dominios (ANDRADEet al., 2014; COCAet al., 2019).

O cancer funciona, muitas vezes, como um fator de desestruturacdo do meio
familiar (ANDRADEset al., 2014).Uma vez que a sua descoberta provoca sofrimento no
cuidador e uma inesperada alteracdo na rotina doméstica, como, por exemplo: deixar de
trabalhar, acompanhar a crianca em procedimentos agressivos e internacdes, aliado ao
sentimento de impoténcia, medo da morte e possiveis recidivastANDRADEget al., 2014;
NOBREGA, 2011).Outro fator relevante é fragilizagdo e o sofrimento causados pela
condicdo de salde, que tornam a crianca mais dependente, 0 que exige da pessoa que
cuida, principalmente do cuidador principal, maior gasto de energia agindo diretamente
em perda de sua qualidade de vida(ANDRADE&et al., 2014).

O céncer é uma condicdo de saude que até hoje, mesmo com 0s avangos
tecnoldgicos na sua deteccdo e tratamento, ainda é extremamente temida e associada a
morte. Desde o diagndstico até o fim do tratamento, o paciente sofre danos tanto na
estrutura e fungéo corporal, nas suas diversas dimensoes, incluindo fungdes mentais, pois

além de ser submetido a procedimentos médicos geralmente agressivos, tem sua vida
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transformada pela presenca da condicdo de salde, comprometendo a participacdo em
situacOes de vida(CARDOSO, 2007).

Quando o paciente oncoldgico é uma crianga ou adolescente, ndo ha como néo
falar da familia, pois os danos causados por esta condi¢do também afetam seus familiares
de uma forma muito intensa e estes tém papel fundamental no apoio ao tratamento e
recuperagéo do paciente(VISONA, 2012). A descoberta da condigo de satide traz 0 medo
da dor, do sofrimento, da mutilagdo e a inseguranca em relacéo ao futuro devido ao risco
de morte. A crianga e seus familiares tém todos estes medos compartilhados e suas vidas
e rotinas alteradas com a descoberta dessa condic¢do. Cada crianca e cada familia irdo
reagir de formas diferentes, dependendo ndo sé do estagio em que o cancer se encontra,
e das barreiras impostas pelos fatores ambientais, como as reagcdes aos medicamentos,
assim como pelas limitagdes pessoais, como a forma de lidar da personalidade de cada
um (CARDOSO, 2007). De qualquer forma, em todos os casos, o apoio da familia sempre
sera necessario para o melhor enfrentamento de uma situacdo tdo dificil que é ter um
cancer ou ter um filho com este diagndstico (CARDOSO, 2007).

A partir do diagnostico, durante o tratamento e em suas complicacdes, 0 paciente
com cancer e seus familiares vivenciam situacGes altamente estressantes, nos dominios
fisicos e emocionais. O impacto da nova realidade a ser vivida pode gerar ansiedade,
depressao, irritabilidade, desorientacédo, perda do controle e medo da morte (CONTELet
al., 2000).

A infancia é um periodo crucial na vida de qualquer pessoa. E na infancia, a partir
das vivéncias das relagdes familiares e sociais, que o individuo constréi sua relacdo com
0 préprio corpo, com o mundo externo, e entdo adquire sua personalidade que vai ser a
base para todas as suas experiéncias futuras (SANTANA, 2008).0 céancer € algo
inesperado e indesejavel, e o cancer, dependendo do tipo e da precocidade do diagnostico,
pode causar consequéncias nos dominios das funcGes do sistema musculo-esquelético e
das fungdes mentais que serdo marcantes para a crianca. Além disso, ela tem a rotina das
areas principais de sua vida alterada e todos os habitos comuns proprios da infancia
tornam-se algo distante devido as limitacfes decorrentes das deficiéncias e incapacidades
geradas pela condicdo de salde e pelo tratamento (SANTANA, 2008).

A crianca deve lidar com a incerteza em relacdo ao futuro. A sensacdo de perda
de controle também € outra questdo com a qual a crianca tera que lidar, ja que ela passara
a depender do cuidado dos outros para muitas tarefas que antes realizava sozinha,

perdendo sua autonomia no autocuidado, tera que se submeter a normas e tratamentos
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impostos pela equipe cuidadora, tera suas atividades limitadas e a superprotecéo de seus
pais (CARDOSO, 2007).

As deficiéncias nas estruturas e funcGes do corpo decorrentes da condi¢do de
salde e da relacdo com as reacGes dos medicamentos significam uma ameaca a
autoimagem da crianca e a imagem que o0s outros tem dela, causando rea¢es emocionais
como ansiedade, raiva, culpa ou depressdo. Além disso, no que diz respeito aos aspectos
comportamentais, a crianca poderd isolar-se, ter seu rendimento académico prejudicado
ou ndo desejar mais frequentar a escola (CARDOSO, 2007).

No caso de adolescentes € um pouco diferente, pois depende do grau de seu
amadurecimento. Para o adolescente, o diagndstico de cancer pode ser devastador,
representando uma pausa em seu estilo de vida. No momento em que comega a viver a
vida com toda intensidade, quando comeca a ter sua propria autonomia e descobrimento
da paixdo e da sexualidade, aparece o incomodo causado por esta condicdo, pelas
frequentes internacOes, pelo medo do futuro, dentre outros. Tudo isto pode causar um
ataque a sua autoimagem e senso de identidade (CONTELet al., 2000).

Pouco se sabe sobre como se comporta a QVRS de criancas e adolescentes e quais
sdo seus determinantes durante as diferentes etapas do tratamento (parte inicial, a fase de
inducdo e consolidacdo). Ao mesmo tempo, sabe-se que este periodo de tratamento inicial
da condicédo de satde pode ajudar a equipe a otimizar cuidados, aconselhamento e tracar
estratégias clinicas mais adequadas a cada caso(ANDRADEet al., 2014). H& uma
escassez na literatura de estudos que descrevam o impacto dessa condicdo de salde na
vida de criangas e jovens com cancer. Foram encontrados relatos de cansago em criangas
pequenas, perda de cabelo, restricdes sociais, mudancas na vida cotidiana, sentimento de
soliddo, entre outros (DARCYet al., 2015).

A forma de lidar com o cancer varia de acordo com a idade da crianca, de seus
fatores contextuais, pessoais e ambientais, e das deficiéncias nas estruturas e funcdes
corporais, das limitacGes de atividade e de participacdo (SANTOSet al., 2013). A atitude
protetora da familia, apesar de muitas vezes representar um fator de protecdo, também
representa uma barreira para interacdo da crianga com o ambiente, incluindo a escola,
pois esta condicdo de salde é um fator estressante para toda a familia, modificando suas
atitudes, , que por sua vez, alteram a percepcao da criancga, as atitudes educacionais, a
evolugdo da condicdo de saude e, de forma geral, podendo alterar todo seu
desenvolvimento(RODRIGUEZet al., 2012; VLCKOVA, 2008).
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A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) foi
desenvolvido pela OMS como um sistema de classificagdo internacional com foco na
salde e nas atividades da vida diaria, juntamente com diagnostico médico, conforme
descrito pela Classificacao Internacional de Doencas (CID-10)(FARIAS, 2005). ACIF ¢é
uma taxonomia internacional para codificar as experiéncias relacionadas a satde, com
base em um quadro conceitual e interativo dos componentes das funcbes corporais,
estruturas corporais, atividades e participacdo, além da influéncia de fatores pessoais e
ambientais (DARCY et al., 2015). A utilizacdo dos conceitos dessa classificacdo pode
nortear o entendimento do impacto dessa condi¢do de salde e sua relacdo com os fatores
contextuais (pessoais e ambientais), no diagnostico das repercussdes na funcionalidade e
incapacidade de criancgas e adolescentes acometidas pelo cancer (SILVAet al., 2019).

A OMS descreve "funcionalidade” da CIF como um termo que abrange todos as
funcBes corporais, estruturas, atividades e participacdo. A funcionalidade deve ser
entendida como resultado de uma interagdo dindmica entre a condicdo de salde e 0s
fatores contextuais (fatores ambientais efatores pessoais). Funcionalidade € um conceito
que é mensuravele que é usada no aspecto positivo. Seu aspecto negativo corresponde a
incapacidade. Segundo esse modelo, a incapacidade é resultante da interacdo entre a
disfungdo apresentada pelo individuo, a condicdo de saude e os fatores
contextuais(CAMARGO et al, 2019).

Ainda é pouco compreendido como a QVRS e a funcionalidade de criancas e
adolescentes sdo afetados pelo cancer. Além disso, faltam estudos que norteiem a atuagédo
fisioterapia imprescindiveis para a manutencdo, o desenvolvimento, a preservacao e a
melhora da funcionalidade dos pacientes com cancer. A maioria dos artigos encontrados
analisa a qualidade de vida no contexto familiar, ou seja, centrada nos pais, cuidadores e
irmios saudéaveis. E de extrema importancia conhecer a visio da familia, mas é
imprescindivel conhecer a percepcao que a propria crianca ou adolescente temem relacdo
a sua qualidade de vida durante o processo da condi¢do de saude. Além disso, faltam

estudos que descrevam como é a funcionalidade de criancas e adolescentes com cancer.
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2. OBJETIVOS

21 OBJETIVO GERAL

Descrever a qualidade de vida relacionada a satde e a funcionalidade de

criangas e adolescentes com cancer, e a associagao entre esses fatores.

2.2  OBJETIVOS ESPECIFICOS

Avaliar a funcionalidade da crianga e do adolescente durante otratamento do

cancer.

Avaliar a qualidade de vida de criancas e adolescentes durante o tratamentodo
cancer.

Analisar a associagdo entre a funcionalidade, a qualidade de vida, e os fatores

contextuais das criangas e adolescentes com cancer.
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3. METODOLOGIA

3.1 DESENHO DO ESTUDO

Estudo observacional do tipo transversal.

3.2 SELECAO DOS PARTICIPANTES

Foram convidados a participar todas as criancas e adolescentes, com idade de 2 a
18 anos, ambos o0s sexos, qualquer racga/cor referida, diagnosticados com cancer e
apoiados pela Fundacdo Ricardo Moyses Junior (FRMJ)na cidade de Juiz de Fora - MG
e gue estavam ainda em fase de tratamento ou fase de controle da doencga. A fundacéo
forneceu uma lista com os dados de todos pacientes que recebiam apoio. Foram
selecionados aqueles que se encaixavam nos critérios de inclusdo, contatados por meio

de contato telefonico e foi realizado o convite para participacao no estudo.

3.3 CRITERIOS DE INCLUSAO E NAO-INCLUSAO

3.3.1 CRITERIOS DE INCLUSAO
Foram incluidos no estudo criangas e adolescentes de 2 a 18 anos, de ambos 0s
sexos, com diagnostico de qualquer tipo de cancer e que estava em fase de tratamento
ou fase de controle da doenca.

3.3.2 CRITERIOS DE NAO-INCLUSAO
N&o foram incluidos no estudo aqueles que apresentaram sindromes neuroldgicas
ndo-relacionadas ao cancer, diagndstico médico de depressao e aqueles que se negaram
a responder o questionario elaborado com dados pessoais e dados clinicos da condicao

de salde, e aqueles pacientes que ndo sabiam da presenca da neoplasia.

3.4 CALCULO DO TAMANHO AMOSTRAL

O célculo amostral foi estimado a partir do programa GPOWER. Com base em
evidéncias disponiveis na literatura, espera-se que os efeitos na qualidade de vida
apresentem magnitude alta, d= 1,01, de acordo com o artigo de Deisenroth et al., 2016.
Considerando uma anélise ndo-direcional, nivel de significancia 0=0,05 ¢ um power

(poder estatistico) de 0,80, necessitaria de uma amostra minima de n=34.
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3.5 PROCEDIMENTQOS

A entrevista foi agendada com os cuidadores na data e local de maior conveniéncia
para os cuidadores e seus filhos, podendo ser na residéncia da crianca e adolescente,
FRMJ, hospitais que tivessem internados ou UFJF. Foram utilizados 0s questionarios
Pediatric Quality of Life Inventory Module Cancer (PedsQL) e Inventario de Avaliacdo
Pediatrica de Incapacidade — teste adaptativo de computador (PEDI-CAT), aplicados na
seguinte ordem: PedsQL e PEDI-CAT. Além disso, foi aplicado o Critério de
Classificacdo Econémica Brasil (ABEP) e foi respondido um questionario com todos 0s

dados da crianca e da condicdo de saude. A seguir serdo apresentados os instrumentos.

3.6 INSTRUMENTOS PARA AVALIAC;AO DOS DESFECHOS DO
ESTUDO

Para aplicacao da avaliacdo dos participantes, a equipe de pesquisadores recebeu
treinamento prévio, tedrico e pratico, ministrado pela Prof.2 Dra. Paula Silva de Carvalho
Chagas. O treinamento da equipe foi em: parte tedrica (leitura de todos materiais dos
questionarios para compreensdo dos itens, com posterior discussdo em reunides
semanais) e pratica. Porém, somente uma pesquisadora foi responsavel pela aplicacdo dos
questionarios em todos participantes.

O primeiro questionario aplicado foi o PediatricQualityof Life InventoryModule
Cancer (PedsQL), que foi desenvolvido para ser uma abordagem para a afericdo da
qualidade de vida (QV) pediatrica, integrando os méritos relativos das abordagens
genéricas e daquelas concentradas em doencas especificas (VARNI, 1999). O PedsQL
maodulo cancer € um instrumento validado e traduzido para a cultura brasileira que avalia
a QV em criancas com cancer que inclui uma versédo de auto relato e de relato dos pais.
(VARNI, 2002). A auto-relatada pela crianca ou adolescente € dividida por faixa etarias
5-7,8-12 e 13-18 anos e outra para o relato dos cuidadores refere-se as faixas etarias entre
2-4, 5-7, 8-12 e 13-18 anos. O questionario é composto por 27 itens, categorizados em
oito subescalas: dor; nausea, ansiedade nos procedimentos, ansiedade nos tratamentos,
preocupacao, problemas cognitivos, percepcao da aparéncia fisica, comunicagao. Os pais
avaliam em relacédo 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,e4=0)
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em que o valor mais alto indica melhor QV. Para a utilizacdo deste instrumento foi
fornecido a autorizacdo e em seguida foi disponibilizado via e-mail.(Apéndice 2).

O instrumento PEDI-CAT, desenvolvido com metodologias de medigéo
inovadoras, avalia a funcionalidade de criangas e jovens, de 0 a 21 anos, com diferentes
condicbes de sadde. E uma revisdo de um instrumento anterior (PEDI) que tem sido
utilizado na prética clinica nacional e internacional e pesquisas. O PEDI-CAT é uma
avaliagdo funcional embasada na Classificagdo Internacional de Funcionalidade
Incapacidade e Saude (CIF), e CIF para Criancas e Jovens (CIF-CY) (HALEY et al,
2012), traduzido e validado para a populacéo brasileira (MANCINI et al, 2016). Com
base nos modelos biopsicossociais e de desenvolvimento, incorpora a perspectiva
sociocultural. No modelo biopsicossocial, a funcionalidade reflete a interagdo entre
individuos com diferentes condi¢des de salde e as oportunidades ou barreiras presentes
no ambiente em que vivem, incluindo fatores internos (pessoais) e externos (ambientais)
(HALEY etal, 2012). O PEDI-CAT ¢é composto por quatro dominios: Atividades diérias,
mobilidade, social cognitiva e responsabilidade. Este instrumento pretende fornecer uma
descricdo detalhada do desempenho do individuo e documentar mudancas individuais e
0 progresso das habilidades funcionais adquiridas ap6s uma intervencdo (HALEY et al,
2012). O PEDI-CAT néo é um "teste™ baseado em desempenho, mas sim € um grande
banco de itens de 276 atividades funcionais adquiridas durante a infancia e adolescéncia.
Sua aplicacdo necessita de um computador com o software do instrumento instalado e
pode ser autoadministrado (ou seja, preenchido pelos pais da crianga), ou por meio de
entrevista realizado por um profissional com os pais para assegurar a compreensdo das
informacdes para cada item (HALEY et al, 2012).

Sdo avaliados quatro dominios, onde cada dominio é autbnomo e pode ser
administrado separadamente ou com os outros dominios. As pontuacées escalonadas em
pontos fornecem uma maneira de olhar para as habilidades funcionais atuais de uma
crianca e progredir nessas habilidades ao longo do tempo. As pontuacbes escalonadas
sdo especialmente Uteis na documentacdo de melhorias nas habilidades funcionais para
criancas que ndao devem exibir ou recuperar niveis normativos de funcionamento. Nos
dominios de atividades diarias, mobilidade e social cognitivo, a pontuagéo é baseada em
uma escala ordinal de quatro pontos com diferentes niveis de dificuldade. O dominio
responsabilidade classifica os itens em uma escala de cinco pontos, descrevendo o
compartilhamento de responsabilidade entre cuidador e crianga ou adolescente na

realizacdo de cada item. Para os quatro dominios, o entrevistado deve escolher a opc¢ao
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que melhor descreve a funcdo da crianca para cada item. Se o entrevistado néo tiver
certeza, hd uma opc¢ao para responder, "Eu ndo sei” (HALEY et al, 2012; MANCINI et
al, 2016).

A pontuacdo se da por meio de dois escores transformados: escores normativos
e escores continuos. Os escores normativos padronizados por meio de percentis etarios
e escores-T, baseados na idade cronoldgica da crianga e destinados a serem utilizados
pelos clinicos para que possam interpretar a funcionalidade de uma crianga em particular
em relacdo aos outros da mesma idade. PontuacOes entre 30 e 70 sdo considerados de
acordo com a faixa etéria para a idade da crianca e/ou adolescente. Além desse escore,
escores continuos baseados em critério também sao fornecidos. Para utilizacdo deste
instrumento foi preciso comprar a licenca do produto (Apéndice 4) (HALEY et al, 2012;
MANCINI et al, 2016)..

Foi aplicado também o Critério de Classificagdo Econémica Brasil (ABEP,
2018) que foi utilizado como critério de caracterizacdo do nivel socioecondmico das
familias, representando um fator ambiental. A classificacdo divide a populagdo
brasileira em seis estratos socioeconémicos denominados A, B1, B2, C1,C2, D e E.

Antes de aplicar os instrumentos, 0s pais responderam ao questionario com
todas informac6es pessoais e ambientais da condicdo de salde, que sdo as variaveis de
controle do estudo, como:

- Dados de identificacdo: Nome, endereco, telefone, nome dos responsaveis.

- Idade: dividido em dois grupos (<8 anos ou >8 anos).

- Sexo (feminino ou masculino)

- Cor/raca (branca ou ndo branca)

- Diagndstico médico(tumor sélido ou nao sélido),

- Data do diagnostico e inicio do tratamento

- Fase de tratamento (controle ou tratamento)

- Tempo de tratamento (<1 ano ou >1 ano)

- Tratamento (quimioterapia — oral ou venosa, radioterapia, cirurgia),

- Tipo de assisténcia (SUS ou Ndo SUS)

- Se fez fisioterapia em algum momento(sim ou n&o).

3.7 ASPECTOSETICOS
Os riscos relacionados a participacéo no estudo foram minimos, o participante

poderia ficar constrangido em responder os questionarios. Caso ocorresse, a entrevista
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seria interrompida no mesmo momento. Foi garantido sigilo na identificacdo do
participante com técnica de anonimato. Nenhum participante recebeu compensagdo
financeira ou teve qualquer tipo de despesa participando do estudo. Este estudo foi
submetido e aprovado pelo Comité de ética em pesquisa da UFJF sobre CAAE:
82561518.6.0000.5147(Anexo 1).
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4, ANALISE ESTATISTICA

Foram realizadas analises descritivas dos participantes do estudo em relacdo as
variaveis de controle: idade, sexo, nivel socioeconémico, raca, tipo de cancer, tempo de
tratamento atual, fase do tratamento, tipo de tratamento (quimioterapia, radioterapia,
cirurgia, oral e combinadas)e tipo de assisténcia (SUS e plano de saude). Além disso, foi
calculado a média, desvio padrdo, intervalo de confianca e erro padrdo de medida dos
dominios do instrumento PEDI-CAT.Foi realizado analise de regressdo logistica para
investigar a relacdo entre as varidveis de controle acima descritas com o PEDI-CAT

categorico.

Foi calculado a média, desvio padréo e intervalo de confianca dos dominios do
instrumento PedsQL de acordo com a percepcdo dos pais e das
criancas/adolescentes.Para analise da associacdo entre qualidade de vida e
funcionalidade foi realizada a analise de correlacdo de Pearson.Além disso, analise de
correlacdo de Pearson foi realizada entre PedsQL respondido pelas criangas e PedsQL
respondido pelos pais. Foi utilizado o software StatisticalPackage for Social Sciences

(SPSS, v. 23,2018) para todas as analises, considerando nivel de significancia de 0=0,05.
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S. RESULTADOS

De um total de 102 potenciais participantes, 33 criancas e/ou adolescentes, de
ambos os sexos, com idade média de 9,23 anos, aceitaram participar do estudo entre
setembro de 2018 a maio de 2019.

4 )

Contato com a Fundacédo de Apoio
ao Cancer Infanto Juvenil da regido.
(n=102)

- /

/ Excluidos (n=69) \
- Idade (n=26)
- NUmero telefone ndo existente (n=19)
- N&o atenderam as liga¢6es (n=13)
- Dificuldade de vir a Juiz de Fora (n=8)

\ - Se recusaram a participar (n=3) /
n=33 I\élasc_ul_lno - n_:1194
-2 a 18 anos —l eminino — n=

> 8 anos — n=15

- Diagnostico de cancer
g < 8 anos — n=18

Na tabela 1 sdo apresentadas as frequéncias e percentuais das caracteristicas

descritivas (variaveis de controle) dos participantes.
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Tabela 1: Distribuicdo dos participantes de acordo com as variaveis de controle do estudo

Frequéncia(n=33)

Variaveis n %
Sex
Feminino 19 57.6
Masculino 14 42.4
Idade
< 8 anos 18 54.5
>=8 anos 15 45.5
Nivel socioecondmico
Baixo>= C2 18 54.5
Alto<=C1 15 455
Raca
Branco 14 42.4
N&o Branco 19 57.6
Tipo de cancer
Sélidos 10 30.3
Nao solidos 23 69.7
Tempo atual de tratamento
<=1ano 17 51.5
<1lano 16 48.5
Fase de tratamento
Tratamento 21 63.6
Controle 12 36.4
Radioterapia
Sim 5 15.2
Nao 28 84.8
Cirurgia
Sim 10 30.3
Nao 23 69.7
Quimioterapia Detalhada
Nao fez 4 12.1
Oral 2 6.1
Venosa 19 57.6
Oral + venosa 8 24.2
Tipo de Assisténcia
Sus 29 87,9
Nao Sus 4 12,1
Fisioterapia
Sim 11 33,3
Nao 22 66,6

Legenda: n = numero de participantes; C2 e C1 = nivel de classificacdo socioeconémica
segundo a Associagao Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP)

A tabela 2 apresenta os valores de média e desvio padrdo para os resultados

encontrados no teste PEDI-CAT, e 0 numero de participantes que apresentaram
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desempenho adequado para a idade (>30) ou inferior para a idade (<30). Na analise dos
resultados, a &rea da mobilidade (32,93[16,07]) apresentou a média com valor muito
préximo ao limite inferior considerado adequado para a idade. Considerando os valores
de intervalo de confianca e de erro padrdo da medida, e 0 numero de participantes que

apresentou pior desempenho, a area de mobilidade foi a area com pior funcionalidade.

Tabela 2: Média, desvio padrdo, intervalo de confianca, erro padrdo de medida e o
namero de participantes que apresentaram desempenho adequado ou n&o de acordo com
a idade, por dominio do PEDI-CAT

PEDI CAT (N=33) _ _
Média Desvio Padrio IC 95% EPM <30 >30

Atividades Diérias 42,76 12,54 38,31-47,21 2,18 n=5 n=28
Mobilidade 32,93 16,07 27,23-38,64 2,79 n=13 n=20
Social Cognitivo 40,06 12,57 35,60-4451 2,18 n=8 n=25
Responsabilidade 39,70 10,16 36,09-43,30 1,77 n=7 n=26

Legenda: IC: intervalo de confianca; EPM: erro padrdo de medida; n: nimero de

participantes

Ainda seguindo a analise de acordo com o PEDI-CAT normativo, a analise de
regressao logisticademostrou que apenas a variavel de controle idade apresentou relacédo
significativa com a funcionalidade (p<0,05), sendo que no dominio de mobilidade do
PEDI-CAT, as criangas acima de 8 anos de idade, apresentaram 22 vezes mais chances
de estarem com desempenho neste dominio abaixo do esperado para idade (p<0,0001)
(tabela 3).
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Tabela 3:Resultado da regresséo logistica de acordo com os dominios do PEDI-CAT em

relacdo a idade.

Frequéncia

Variaveis Idade " RC IC 95% P-valor
(n=33)
AT[I)\I/AR'IA;A\DSES <8 anos 18 Ref
>8 anos 15 6.182 0.608 a 62.831 0.124
MOBILIDADE <8 anos 18 Ref
>8 anos 15 22.000 3.415a 141.733 0.001*
SOCIAL COGNITIVO <8 anos 18 Ref
>8 anos 15 2.500 0.485 a 12.886 0.273
RESPONSABILIDADE <8 anos 18 Ref
>8 anos 15 4.000 0.648 a 24.693 0.136

Legenda: RC: razdo de chance; 95% IC: 95% intervalo de confianca; Ref: categoria de
referéncia; p-valor: nivel de significancia estatistica; * p <0.05

Em relacdo a qualidade de vida, sdo apresentados na Tabela 4, os valores de
média, desvio-padrdo e intervalo de confianca dos escores totais e por dimensdo de
acordo com o questionario respondido pelos pais e pelas criancas.

Tabelad: Média, desvio-padrao e intervalo de confianca dos escores totais e por dimenséo
do PedsQL de acordo com o questiondrio respondido pelos pais e pelas

criangas/adolescentes

PesdQL - pais (n=33)

Média Desvio Padrao IC 95%
Total 57,44 17,54 51,21 a 63,66
Dor e machucado 75,75 28,45 65,66 a 85,84
Nauseas 70,91 22,99 62,75 a 79,06
Ansiedade frenteaos procedimentos 27,25 28,41 17,17 a 37,33
Ansiedade frente ao tratamento 33,55 38,99 19,73 a 47,38
Preocupacodes 64,63 42,59 49,53 a 79,74
Dificuldades cognitivas 69,68 27,68 59,86 a 79,49
Percepcdo da aparéncia fisica 64,38 35,37 51,84 a 76,92
Comunicacao 47,71 37,34 34,46 a 60,95
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PedsQL - crianga/adolescente (n=16)
Total

Dor e machucado

Néauseas

Ansiedade frente aos procedimentos
Ansiedade frente ao tratamento
Preocupacoes

Dificuldades cognitivas

Percepcao da aparéncia fisica

Comunicacao

60,69
70,31
70,94
45,29
50,50
61,44
66,61
65,09
51,53

15,94
27,33
29,33
30,11
32,26
37,99
28,65
33,64
34,45

52,192 69,19
55,74 2 84,88
55,30 a 86,57
29,24 2 61,33
33,31a67,70
41,19 a 81,69
51,34 a 81,87
47,16 a 83,02
33,17 a 69,89

Legenda: n= nimero de participantes, IC = intervalo de confianca

Na andlise deassociacdoentre a qualidade de vida e a funcionalidade, foi realizado

0 teste de correlagdo dePearson entre PEDI-CAT e PedsQL total que demonstrou

correlagOes fracas a moderadas: 0,214< r < 0,533.

Na analise de correlacdo entre PedsQL Total respondido pelos pais e C-PedsQL

Total respondido pelas criancas foi obtido uma associacéo forte (r=0,79), o que indica

que houve uma forte associacaoentre as respostas de pais e filhos (Gréfico 1).
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Grafico 1: correlagdo entre PedsQL Total e C-PedsQL Total
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Legenda:PEDQL-TOTAL: PedsQL respondido pelos pais; C-PEDSQL-TOTAL.:
PedsQL respondido pelas criangas ou adolescentes
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6. DISCUSSAO

Este é o primeiro estudo que reporta o impacto do cancer infanto-juvenil na
mobilidade de criancas e jovens com diagndstico de cancer e a sua associagdo com a
QVRS. Até o presente momento ndo foram encontrados estudos que relacionem a
funcionalidade com a qualidade de vida relacionada a satde no cancer infanto-juvenil
no momento do tratamentoe na fase de controle desta condicéo de salde.

Foram encontrados estudos que investigaram os efeitos do tratamento em um tipo
especifico de cancer, a leucemia (REINDERS-MESSELIN et al., 1999; COXet al., 2017,
ESBENSHADEet al., 2014). Reinders-Messelin et al (1999) pesquisaram sobre o
desempenho motor em criancas de 4 a 12 anos com leucemia linfoblastica aguda, onde
eram comparadas com um grupo controle pareados por idade e sexo. Os resultados
mostram que o grupo com leucemia teve um desempenho motor pior do que o grupo
controle. Coxet al (2017), encontraram que criangas com idade entre 4 e 18 anos em
tratamento contra leucemia apresentaram dor musculo-esquelética durante o diagnostico.
Durante o tratamento, estas criangas apresentaram cdibras musculares, diminuicdo de
amplitude de movimento, diminuicdo da forca de dorsiflexdo de tornozelo, extensao do
joelho e perda da mobilidade funcional. O autor afirma ainda que apds 4 a 5 meses de
tratamento criancas apresentaram atraso nas habilidades motora grossa e perda de
equilibrio, mensurado por meio do teste Bruininks-Oseretsky Testo of Motor Proficiency
Short form, além de diminuicdo da forca muscular e amplitude de movimento de
tornozelo, o que corroboraram com o pior equilibrio e controle postural.

Esbenshade et al (2014), realizaram um estudo com criangas com leucemia entre
5 a 10 anos que receberam uma intervencdo domiciliar por 6 meses com exercicios
supervisionados, onde foi avaliado forca, flexibilidade, aptiddo e funcdo motora. Os
resultados mostraram que ao final da intervencdo, houve melhora na forca do joelho,
forca de preensdo, melhor desempenho no teste de sentar e levantar, melhora na
amplitude de movimento do tornozelo e também no teste de caminhada de 6 minutos.
Portanto, este estudo mostra que a intervencdo com exercicios nos pacientes com
leucemia foi eficaz.

Nesset al (2005),avaliou o0 desempenho fisico de pessoas que tiveram alguns tipos
especificos de cancer (leucemia, cancer cerebral, linfoma ndo-Hodgkin, tumor renal,
neuroblastoma, sarcoma de partes moles ou tumor 6sseo maligno) antes dos 21 anos e

que sobreviveram por pelo menos 5 anos apds o diagnéstico. Os participantes foram
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comparados com seus irmdos. Os sobreviventes e seus irmaos responderam um
questionario de 24 paginas que continham perguntas sobre a presenga da condicdo de
salde, condigBes médicas, a presenca de limitacdes fisicas e presenca de restricdes de
participacdo atuais. Os resultados mostraram que 0s sobreviventes, apés 5 anos do
diagnostico ainda eram propensos a relatar limitacbes de desempenho, participacdo
restrita em habilidades de cuidados pessoais e limitacdo da capacidade de frequentar o
trabalho ou a escola.

Alguns estudos mostraram que criangas e adolescentes em tratamento contra o
cancer apresentam alteracbes quando sdo avaliadas através de instrumentos
padronizados, que consistiu em diminuicdo na capacidade fisica durante caminhada,
forca da preensdo manual, resisténcia, coordenacéo, flexibilidade, equilibrio e forca
muscular, sendo que essas habilidades motoras sdo imprescindiveis para a realizagdo das
atividades de vida diaria. (HOOKEet al., 2013, GOTTE et al., 2015; BEULERTZet al.,
2013; DEISENROTHet al., 2016).

O presente estudo demonstrou que criancas e jovens com idades superiores a 8
anos de idade apresentam chance de demonstrar a mobilidade 22 vezes pior do que
criangas menores que 8 anos de idade. Este resultado possivelmente reflete os efeitos
que o tratamento exerce ou exerceu sobre essas criancas em idade mais avangada, com
maior restricdo ao leito. Possivelmente, isto possa ser justificado pelo fato de que a
maioria destes jovens (66,6%) ndo receberam intervencao fisioterapéutica durante o
periodo de hospitalizacdo com enfoque na manutencdo da mobilidade destes
individuos,muito menos orientacBes para que estes pacientes se mantivessem ativos
durante todo o processo terapéutico. J& se sabe que é imprescindivel a préatica de
exercicios fisicos antes, durante e ap0s o tratamento oncolégico em pacientes adultos
com a frequéncia de 150 minutos por semana de atividade de intensidade moderada
(AMERICAN CANCER SOCIETY, 2012; WHO, 2010), de forma a que o individuo
ndo perca sua mobilidade durante o tratamento. Mas, infelizmente, essa recomendacéo
para o publico infanto-juvenil em tratamento oncolégico ainda nao existe.

O presente estudo encontrou que a qualidade de vida de criangas e adolescentes
em tratamento oncoldgico apresentam umaqualidade de vida considerada ruim, tanto
segundo relato dos pais quanto segundo relato deles mesmos. A concordancia entre a
percepcao da qualidade de vida dos filhos pelos pais e por eles mesmo foi de 79%, o que

pode ser considerada uma concordancia alta. 1sso significa que as criangas entendem o
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processo da condicdo de salde e conseguem perceber o impacto do tratamento em sua
qualidade de vida, assim como seus pais.

Estudos que investigaram qualidade de vida em criangas e adolescentes com
cancer sdo mais frequentes na literatura (SILVAet al., 2019; DEISENROTHet
al.,2016;BERG et al., 2008; HICKS et al., 2003; RODRIGUES 2009). Cuidados fisicos
e psicossociais em criangas com cancer tém recebido atencdo e énfase crescente na
literatura. (LE, 2018). Coca et al.(2019) mostrou que criancas e adolescentes com
neoplasias malignas sofrem alteracfes em sua QVRS devido a condigdo de salude e seu
tratamento.

Chaudhry et al.(2012), comparou em seu estudo 26 criangas com cancer com 30
criancas sem nenhuma alteracdode saude também utilizando o PedsQL modulo cancer,
os resultados sugeriram que ha uma diferenca significativa entre os dois grupos. A
diferenca foi evidente nos dominios sociais e emocionais fisicos. Um outro estudo
analisou a QVRS de 86 pacientes sobreviventes de cancer ha pelo menos 5 anos, com
idade de 8 a 18 anos com o instrumento PedsQL e constatou que fadiga, efeitos tardios
dos tratamentos e diagndstico de tumor cerebral esta associado a uma pior qualidade de
vida (MEESKE, 2007).

Santos et al. (2014)incluiu em seu estudo pacientes em tratamento oncoldgico, e
constatou que pacientes submetidos a tratamentos mais intensivos, classificados de
acordo com a Escala de classificagdo da intensidade do tratamento, apresentam pior
QVRS de acordo com o instrumento aplicado (DISABKIDS - Chronic Generic
Measure). Silva et al. (2019) avaliou a qualidade de vida em participantes de 13 a 18
anos com o0 mesmo instrumento que do atual estudo e encontraram diferencas
significativas entre as médias das pontuacdes totais e outras dimensdes entre 0s grupos
de tratamento e follow up (apds 5 anos do diagnéstico). O estudo conclui que que 0s
adolescentes na fase de follow up apresentam uma melhor da qualidade de vida em
comparacgéo aos adolescentes na fase de tratamento.

A associagéo entre a qualidade de vida e a funcionalidade foi considerada fraca
a moderada, ou seja, o baixo desempenho na mobilidade, ndo pode ser explicado
totalmente pela baixa qualidade de vida das criancas e adolescentes em tratamento
oncologico. Até o momento, ndo foram encontrados estudos semelhantes que
investigaram a relacéo entre qualidade de vida e funcionalidade, dificultando a discussao
do presente resultado. Porém, sabe-se que tanto a funcionalidade quanto a qualidade de

vida sdo multifatoriais, e que varios fatores podem estar relacionados as altera¢des nestes
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construtos. Portanto, o resultado do presente estudo sugere que a associacdo entre
qualidade de vida e funcionalidade n&o é linear.

O presente estudo apresentou como limitagdes o pequeno numero de
participantes, porém foram convidados a participar todos os jovens e criangas com
diagnostico de cancer cadastrados na principal fundacdo de apoio ao cancer infantil da
regido que a equipe conseguiu entrar em contato, durante o periodo de realizacdo do

estudo.
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7. CONCLUSAO

Com o presente estudo conclui-se que a qualidade de vida néo reflete diretamente
a funcionalidade de criancas e adolescentes com cancer, apesar de ambas apresentarem
comprometimento durante o tratamento desta condicdo. Apesar disso, este estudo
demostrou que os participantes apresentam prejuizo em sua qualidade de vida e na sua
mobilidade. Estratégias para melhoria da qualidade de vida, e para mudancas na
funcionalidade de criangas e jovens com cancer devem ser tragadas por todos
profissionais de salde que trabalham com essa populacéo.

O uso de medidas de QVRS como desfecho de satde em criancas e adolescentes
com cancer € relevante e visa permitir a implementagéo de estratégias para melhorar o
atendimento global a essa populagdo.Este estudo poderd nortear as condutas
fisioterapéuticas imprescindiveis para a manutencdo, o desenvolvimento, a preservacao
e a melhora da capacidade e desempenho da mobilidade de criancas e jovens com
neoplasias.Novos estudos sobre funcionalidade relacionada ao cancer infanto juvenil
ajudaréo ainda mais a desenvolver programas de reabilitacdo sob medida para pacientes

e sobreviventes de cancer pediatrico.
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ANEXO 2

Modelo de Questiondrio sugerido para aplicacdo

P.XX Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de classificagdo
econdmica. Todos os itens de eletroeletronicos que vou citar devem estar funcionando, incluindo
os que estdo guardados. Caso ndo estejam funcionando, considere apenas se tiver intengdo de
consertar ou repor nos proximos seis meses.

INSTRUCAO: Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e respondidos pelo
entrevistado.
Vamos comegar? No domicilio tem (LEIA CADA ITEM)

QUANTIDADE QUE POSSUI
NAO

ITENS DE CONFORTO POSSUI ‘ 1 ‘ 2 3 4+

Quantidade de automdveis de passeio exclusivamente para
uso particular

Quantidade de empregados mensalistas, considerando apenas
os que trabalham pelo menos cinco dias por semana
Quantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo tanquinho

Quantidade de banheiros

DVD, incluindo qualquer dispositivo que leia DVD e desconsiderando
DVD de automdvel

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

Quantidade de microcomputadores, considerando computadores
de mesa, laptops, notebooks e netbooks e desconsiderando tablets,
palms ou smartphones

Quantidade de lavadora de lougas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as

usadas exclusivamente para uso profissional

Quantidade de maquinas secadoras de roupas, considerando lava
e seca

A agua utilizada neste domicilio é proveniente de?

1 Rede geral de distribui¢do
2 Pogo ou nascente
3 Outro meio

Considerando o trecho da rua do seu domicilio, vocé diria que a rua é:

1 Asfaltada/Pavimentada
2 Terra/Cascalho

3
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Qual é o grau de instrugdo do chefe da familia? Considere como chefe da familia a pessoa que
contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Nomenclatura atual

lAnalfabeto / Fundamental | incompleto

Nomenclatura anterior |
Analfabeto/Primério Incompleto

Fundamental | completo / Fundamental 1|

Primério Completo/Ginasio

incompleto Incompleto

Fundamental completo/Médio Gindsio Completo/Colegial

incompleto Incompleto

Médio completo/Superior incompleto Colegial Completo/Superior
Incompleto

Superior completo

Superior Completo

OBSERVACOES IMPORTANTES

Este critério foi construido para definir grandes classes
que atendam as necessidades de segmentagdo (por
poder aquisitivo) da grande maioria das empresas.
Ndo pode, entretanto, como qualquer outro critério,
satisfazer todos os usudrios em todas as
circunstancias. Certamente ha muitos casos em que o
universo a ser pesquisado é de pessoas, digamos, com
renda pessoal mensal acima de RS 30.000. Em casos
como esse, o pesquisador deve procurar outros
critérios de selegdo que ndo o CCEB.

A outra observacdo é que o CCEB, como os seus
antecessores, foi construido com a utilizagdo de
técnicas estatisticas que, como se sabe, sempre se
baseiam em coletivos. Em uma determinada amostra,
de determinado tamanho, temos uma determinada
probabilidade de classificagdo correta, (que,
esperamos, seja alta) e uma probabilidade de erro de
classificagdo (que, esperamos, seja baixa).

Nenhum critério estatistico, entretanto, tem validade
sob uma analise individual. Afirmagdes frequentes do
tipo “.. conhego um sujeito que é obviamente classe D,
mas pelo critério é classe B...” ndo invalidam o critério
que é feito para funcionar estatisticamente. Servem,
porém, para nos alertar, quando trabalhamos na
andlise individual, ou quase individual, de
comportamentos e atitudes (entrevistas em
profundidade e discussGes em grupo
respectivamente). Numa discussdo em grupo um
Unico caso de ma classificagdo pode por a perder todo
o grupo. No caso de entrevista em profundidade os
prejuizos sdo ainda mais Obvios. Além disso, numa
pesquisa qualitativa, raramente uma definicdo de
classe exclusivamente econdmica serd satisfatoria.

ABEP - Associagado Brasileira de Empresas de Pesquisa — 20
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Portanto, é de fundamental importancia que todo o
mercado tenha ciéncia de que o CCEB, ou qualquer
outro critério econdmico, ndo é suficiente para uma
boa classificagdo em pesquisas qualitativas. Nesses
casos deve-se obter além do CCEB, o maximo de
informacbes (possivel, vidvel, razodvel) sobre os
respondentes, incluindo entdo seus comportamentos
de compra, preferéncias e interesses, lazer e hobbies e
até caracteristicas de personalidade.

Uma comprovagdo adicional da adequagdo do Critério
de Classificagdo Econdmica Brasil é sua discriminagdo
efetiva do poder de compra entre as diversas regiGes
brasileiras, revelando importantes diferencgas entre
elas.
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SISTEMA DE PONTOS

Variaveis

Quantidade

Empregados domésticos 10 13

Microcomputador

0 3 6 8 11
A1 T - |
0 2 3 5 5
T T
0 2 4 6 6
N e
0 2 4 4 4

Geladeira

Lava roupa

Micro-ondas

Secadora roupa 0 2 2 2 2

Grau de instrucio do chefe de familia e acesso a servicos publicos

Grau de instrugao do chefe da familia

Fundamental | completo / Fundamental Il incompleto 1

Médio comileto / Superior incompleto 4

Servigos publicos

Nao

Rua pavimentada 0 2

Distribuicdo das classes

As estimativas do tamanho dos estratos atualizados referem-se ao total Brasil e resultados das
macrorregides, além do total das 9 Regides Metropolitanas e resultados para cada uma das RM's
(Porto Alegre, Curitiba, Sdo Paulo, Rio de Janeiro, Belo Horizonte, Brasilia, Salvador, Recife e

Fortaleza).

As estimativas para o total do Brasil e macrorregides sdo baseadas em estudos probabilisticos
nacionais do Datafolha e IBOPE Inteligéncia. E as estimativas para as 9 RegiGes Metropolitanas se

baseiam em dados de estudos probabilisticos do Kantar IBOPE Media (base 2018).
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ANEXO 3
AVALIACAO

Nome:

Data de Nascimento: / / Idade:
Sexo:()F ()M

Endereco:

Telefone: ( )

E-mail:

Cidade de origem:

Cor/Raga:

Estuda? ( ) Sim ( ) Ndo Se sim, qual série?

Se ndo, porque?

Diagndstico Médico:

Data do diagnaostico:

Data do inicio do tratamento:

Local de tratamento:

Historia da Doenca Atual:

HPP:
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Diagnostico Histoldgico:

Local do Tumor Primario:

LesOes metastaticas:

Sintomas antes do diagndstico:

Tratamento:

() Quimioterapia Ciclos:

() Radioterapia Quantas e local:

() Cirurgia

Tempo de tratamento:

Medicamentos:

Fez ou faz fisioterapia? ( ) Sim ( ) Nao

Particular/ Plano de Saude:

SUS:

Apoio de alguma fundacdo (FRMJ)? ( ) Sim ( ) Néo

Numero de identificacao:
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ANEXO 4

AVALIACAO DOS RESPONSAVEIS

Nome:

Data de Nascimento / /

Sexo:()F ()M
Parentesco:
Estado Civil:
Escolaridade:
Profissao:

Trabalha? ( ) Sim ( ) Nao

Se nao, porque?
Alguém na familia ja teve cancer?
Renda Familiar Média:

Outros filhos/idade:
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ANEXO5

No. de identificagao
Data:

PedsQL "™

Maodulo Cancer

Verséo 3.0

RELATO DO ADOLESCENTE (13-18 anos)

INSTRUGOES

Adolescentes 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 numero:

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 sempre tem dificuldade com isso

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

PedsQL 3.0 - (13-18) Céncer Né&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.

05/00 Todos os direitos reservados

PedsQL-3.0-Cancer-A_AU3.0_por-BR_Academic-Translation
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Durante o ULTIMO MES, o quanto isso foi uma dificuldade para vocé?

PedsQL 2

PedsQL-3.0-Cancer-C_AU3.0_por-BR_Academic-Translation

DORES E MACHUCADOS (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes Sempre
1. Eu sinto dor, eu me machuco nas minhas “juntas” 0 1 2 3 4
(articulacées) e musculos
2. Eu me machuco muito 0 1 2 3 4
NAUSEA (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca | vezes vezes | Sempre
1. Eu sinto enjéos quando eu fago o tratamento médico 0 1 2 3 4
2. Eu sinto enjéo quando eu penso no tratamento médico 0 1 2 3 4
3. Eu sinto enjéo para comer alguma coisa 0 1 2 3 4
4. Algumas comidas e cheiros me ddo enjoo 0 1 2 3 4
5. Para mim a comida ndo tem gosto muito bom 0 1 2 3 4
ANSIEDADE FRENTE AOS PROCEDIMENTOS ERUREH R | M e
(dificuldades com...) nunca | vezes vezes | Sempre
1. Eu acho que as agulhas me machucam (por exemplo: 0 1 2 3 4
as injecbes, os exames de sangue, injecdes na veia)
2. Eu sinto medo de agulhas (por exemplo: as inje¢des, os 0 1 5 3 4
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 (dificuldades | Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
com...) nunca | vezes vezes | Sempre
1. Eu sinto medo quando eu estou esperando a consulta 0 1 2 3 4
do médico
2. Eu sinto medo quando eu tenho que ir ao médico 0 1 2 3 4
Eu sinto medo quando eu tenho que ir ao hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPAGOES (dificuldades com...) HUtCHN S uano)) S nnas (BN ke ans
nunca vezes vezes Sempre
1. Eu me preocupo como vou me sentir depois de fazer o
tratamento médico (por exemplo: depois de tomar os 0 1 2 3 4
remédios)
2. Eu me preocupo se o meu tratamento médico esta 1
funcionando
3. Eu me preocupo se a minha doenga vai voltar 1 4
PedsQL 3.0 - (8-12) Cancer Né&o pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.
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PedsQL 3

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

DIFICULDADES COGNITIVAS (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes | Sempre
1. Para mim é dificil pensar o que fazer quando alguma
: 0 1 2 3 4
coisa me aborrece
2. Para mim é dificil trabalhar com nimeros (por exemplo: 0 1 2 3 4
fazer contas de matematica)
3. Para mim é dificil escrever 0 1 2 3 4
4. Para mim é dificil prestar atengdo 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 ndo 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 meu 0 1 2 3 4
corpo
COMUNICAGAO (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca | vezes vezes | Sempre
1. Para mim é dificil dizer aos médicos e enfermeiras como 0 1 5 3 4
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 outras 0 1 2 3 4
pessoas
PedsQL 3.0 - (8-12) Céncer N&o pode ser reproduzido sem autorizacdo prévia Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.
05/00 Todos os direitos reservados

PedsQL-3.0-Cancer-C_AU3.0_por-BR_Academic-Translation
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No. de identificagéo
Data:

PedsQL "™

Maodulo Cancer

Verséo 3.0

RELATO DOS PAIS PARA A CRIANCA (8-12 anos)

INSTRUGOES

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 ntimero:

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

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

PedsQL 3.0 — Cancer Pais (8-12) Né&o pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.

05/00 Todos os direitos reservados

PedsQL-3.0-Cancer-PC_AU3.0_por-BR_Academic-Translation
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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 com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca | vezes vezes Sempre
1. Meu filho / minha filha tem dor ou machucados nas juntas 0 1 2 3 4
(articulagbes) e musculos
2. Meu filho / minha filha sente muita dor 0 1 2 3 4
NAUSEA (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas Muitas Quase
nunca vezes vezes Sempre
1. Meu filho / minha filha sente enj6os quando faz o 0 1 2 3 4
tratamento médico
2. Meu filho / minha filha sente enjéos quando pensa no 0 1 2 3 4
tratamento médico
3. Meu filho / minha filha sente muito enjéo para comer 0 1 2 3 4
alguma coisa
4. Algumas comidas e cheiros ddo enjéo em meu filho / 0 1 2 3 4
minha filha
5. Par.a meu filho / minha filha a comida n&o tem gosto 0 1 2 3 4
muito bom
ANSIEDADE FRENTE AOS PROCEDIMENTOS Munca | Gaasel| Alaumas  Muktas | Ghase
(dificuldades com...) nunca | vezes vezes Sempre
1. Eu acho que as agulhas causam dor em meu filho /
minha filha (por exemplo: injecdes, exames de sangue, 0 1 2 3 4
injecdes na veia)
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando tem que fazer
tratamentos com agulhas (por exemplo: injecées, exames 0 1 2 3 4
de sangue, inje¢des na veia)
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando tem que fazer 0 1 2 3 4
exame de sangue
ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO (dificuldades | Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
com.. ) nunca vezes vezes Sempre
1. Meu filho / minha filha fica ansioso quando esta 0 1 2 3 4
esperando a consulta do médico
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando tem que ir ao 0 1 2 3 4
médico
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando tem que ir ao 0 1 2 3 4
hospital
PedsQL 3.0 — Céncer Pais (8-12) Nao pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.

05/00

PedsQL-3.0-Cancer-PC_AU3.0_por-BR_Academic-Translation

Todos os direitos reservados

PedsQL 3
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Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma das
coisas abaixo?

PREOCUPAGOES (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas Quase
nunca vezes vezes Sempre
1. Meu filho / minha filha se preocupa como vai se sentir
depois de fazer o tratamento médico (por exemplo: 0 1 2 3 4
depois de tomar os remédios)
2. Meu filho / minha filha se preocupa se o tratamento 0 1 2 3 4
médico esta funcionando
3. Meu filho / minha filha se preocupa se a doenga vai 0 1 2 3 4
voltar
DiFicULDADES COGNITIVAS (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes Sempre
1. Para meu filho / minha filha é dificil saber o que fazer 0 1 2 3 n
quando alguma coisa o(a) aborrece
2. Para meu filho / minha filha é dificil trabalhar com 0 1 2 3 4
numeros (por exemplo: fazer contas de matematica)
Para meu filho / minha filha é dificil escrever 0 1 2 3 4
Para meu filho / minha filha é dificil prestar atengdo nas 0 1 2 3 4
coisas
5. !D'ara meu filho / minha filha é dificil lembrar o que ele(a) 0 1 2 3 4
jaleu
PERCEPCAO DA APARENCIA FiSICA Nunca | Quase | Algumas Muitas Quase
(dificuldades com....) nunca | vezes vezes Sempre
1. Meu filho / minha filha no esta se achando bonito(a) 1 2 3 4
2. Meu filho / minha filha acha ruim que outras pessoas 1 2 3 4
vejam suas cicatrizes (machucados)
3. Meu filho / minha filha sente vergonha quando outras 0 1 2 3 4
pessoas olham seu corpo
COMUNICAGAO (dificuldades com...) hunca | Guases) Sigumas | S MUnASEY B Guass
nunca vezes vezes Sempre
1. Para meu filho / minha filha é dificil dizer aos médicos e o 1 5 3 d
enfermeiras como ele(a) se sente
2. Para meu filho / minha filha é dificil fazer perguntas aos 0 1 2 3 4
médicos e enfermeiras
3. Para meu filho / minha filha € dificil falar sobre a sua 0 1 2 3 4

doenca com outras pessoas

PedsQL 3.0 — Céncer Pais (8-12)

05/00
PedsQL-3.0-Cancer-PC_AU3.0_por-BR_Academic-Translation

Né&o pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia

Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.
Todos os direitos reservados
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No. de identificagéo
Data:

PedsQL "™

Modulo Cancer

Versao 3.0

RELATO DA CRIANGA (5 a 7 anos)
Instrugdes 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 séo 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 algumas 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 nao, peca-lhe que mostre como
ela estala os dedos. Repita a pergunta se a crianga mostrou uma resposta diferente da acéo.

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

PedsQL-3.0-Cancer-YC_AU3.0_por-BR_Academic-Translation
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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 ndo saber como

responder, leia as opgdes de resposta enquanto aponta as carinhas.

DORES E MACHUCADOS (dificuldades com...) Nunca | Algumas Quase
vezes Sempre
1. Voceé sente dor, tem machucados nas juntas (articulagbes) e 0 2 4
musculos?
2. Vocé se machuca muito? 2 4
NAUSEA (dificuldades com...) Nunca | Algumas Quase
vezes Sempre
1. Os remédios lhe deixam com enj60? 0 2 4
2. Vocé sente enj6o quando pensa nos seus remédios? 0 2 4
3. Voceé sente muito enjéo para comer? 0 2 4
4. Algumas comidas e cheiros lhe dao enj6o? 0 2 4
5. Para vocé a comida tem o gosto ruim? 0 2 4
ANSIEDADE FRENTE AOS PROCEDIMENTOS (dificuldades com...) | Nunca | Algumas Quase
vezes Sempre
1. Vocé acha que as agulhas te machucam (por exemplo: injegées, 0 2 4
exames de sangue, inje¢des na veia)?
2. Vocé sente medo de agulhas (por exemplo: injegées, exames de 0 2 4
sangue, injecdo na veia)?
3. Vocé sente medo quando tem que fazer exame de sangue? 0 2 4
ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO (dificuldades com...) Nunca | Algumas Quase
vezes Sempre
1. Vocé sente medo quando esta esperando a consulta do médico? 0 2 4
2. Vocé sente medo quando tem que ir ao médico? 0 2 4
3. Vocé sente medo quando tem que ir ao hospital? 0 2 4
PREOCUPAGOES (dificuldades com...) Nunca | Algumas Quase
vezes Sempre
1. Vocé fica preocupado como vai se sentir depois de tomar os remédios? 0 2 4
2. Vocé se preocupa se 0 seu tratamento esta funcionando? 0 2 4
3. Vocé se preocupa se a sua doenca vai voltar? 0 2 4

PedsQL 3.0 - (5-7) Cancer Né&o pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia
05/00
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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 atengcdao e me conte se cada uma destas coisas é dificil para vocé.

DIFICULDADES COGNITIVAS (dificuldades com...) Nunca | Algumas Quase
vezes Sempre
Para vocé é dificil saber o que fazer quando alguma coisa |he aborrece? 0 2 4
2. Para vocé é dificil trabalhar com numeros (por exemplo: contar os
dedos, fazer contas de matematica, escrever os nimeros, brincar com 0 2 4
jogos que tenham numeros)?
3. Para vocé é dificil prestar atengdo nas coisas? 0 2 4
4. Para vocé é dificil lembrar o que as outras pessoas leram para vocé? 0 2 4
PERCEPCAO DA APARENCIA FiSICA Hunca S SRIGHIEs 30"359
(dificuldades com....) bkt ke
1. Vocé acha que vocé n&o esta bonito? 0 2 4
2. Vocé acha ruim que outras pessoas vejam suas cicatrizes 0 2 4
(machucados)?
3. Vocé sente vergonha quando outras pessoas olham seu corpo? 0 2 4
COMMUNICATION (problems with...) Nunca | Algumas Quase
vezes Sempre
1. Para vocé é dificil dizer aos médicos e enfermeiras como vocé se sente? 0 2 4
2. Para vocé é dificil fazer perguntas aos médicos e enfermeiras? 0 2 4
0 2 4

3. Para vocé é dificil contar para as outras pessoas que vocé esta doente?

PedsQL 3.0 - (5-7) Cancer Né&o pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia
05/00
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PedsQL 4

Isso é dificil para vocé?

Nunca Algumas vezes Quase Sempre

PedsQL 3.0 - (5-7) Céncer Né&o pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.
05/00 Todos os direitos resservados
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No. de identificagéo
Data:

PedsQL "™

Maodulo Cancer

Verséo 3.0

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

INSTRUGOES

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 ntimero:

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

Nao 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 com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca | vezes Vezes sempre
1. Meu filho / minha filha tem dor ou machucados nas juntas 0 1 2 3 4
(articulagbes) e musculos
2. Meu filho / minha filha sente muita dor 0 1 2 3 4
NAUSEA (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas Muitas Quase
nunca vezes Vezes sempre
1. Meu filho / minha filha sente enjdéos quando faz o 0 1 2 ) 4
tratamento médico
2. Meu filho / minha filha sente enjéos quando pensa no 0 1 2 3 4
tratamento médico
3. Meu filho / minha filha sente muito enj6o para comer 0 1 2 3 4
alguma coisa
4. Algumas comidas e cheiros dao enjéo em meu filho / 0 1 2 3 4
minha filha
H Pafa meu filho / minha filha a comida n&o tem gosto 0 1 2 3 4
muito bom
ANSIEDADE FRENTE AOS PROCEDIMENTOS Munca | Guasel| Alaumas  Mukkas | Ghsse
(dificuldades com...) nunca | vezes Vezes sempre
1. Eu acho que as agulhas causam dor em meu filho /
minha filha (por exemplo: injecdes, exames de sangue, 0 1 2 3 4
injecdes na veia)
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando tem que fazer
tratamentos com agulhas (por exemplo: injegcdes, exames
de sangue, inje¢des na veia) 0 1 2 3 4
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando tem que fazer 0 1 2 3 4
exame de sangue
ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO (dificuldades | Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
com.. ) nunca vezes Vezes sempre
1. Meu filho / minha filha fica ansioso quando esta 0 1 2 3 4
esperando a consulta do médico
2. lVIeuAfiIho / minha filha fica ansioso quando tem que ir ao 0 1 2 3 4
médico
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando tem que ir ao 0 1 2 3 4
hospital
PedsQL 3.0 — Cancer Pais (5-7) Né&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia Copyright © 1998 J W Varni, Ph.D.
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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?

PREOCUPAGOES (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes Vezes sempre
1. Meu filho / minha filha se preocupa como vai se sentir
depois de fazer o tratamento médico (por exemplo: 0 1 2 3 4
depois de tomar os remédios)
2. Meu filho / minha filha se preocupa se o tratamento
T : : 0 1 2 3 4
médico esta funcionando
3. Mellt,l filho / minha filha se preocupa se a doenca vai 0 1 2 3 4
voltar

DIFICULDADES COGNITIVAS (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes Vezes sempre

1. Para meu filho / minha filha é dificil saber o que fazer
: 0 1 2 3 4
quando alguma coisa o(a) aborrece

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 numeros, brincar com jogos
que tenham numeros)

3. Parameu filho / minha filha ¢ dificil prestar atengdo nas 0 1 2 3 4
coisas

4. Para meu filho / minha filha é dificil lembrar o que foi lido 0 1 2 3 4
para ele(a)

PERCEPGAO DA APARENCIA FiSICA Nunca | Quase | Algumas | Muitas Quase

(dificuldades com....) nunca | vezes Vezes sempre

1. Meu filho / minha filha ndo esta se achando bonito(a) 0 1 2 3 4

2. Meu filho / minha filha acha ruim que outras pessoas 0 1 2 3 4
vejam suas cicatrizes (machucados)

3. Meu filho / minha filha sente vergonha quando outras 0 1 2 3 4

pessoas olham seu corpo

COMUNICAGAO (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca | vezes Vezes sempre
1. Para meu filho / minha filha é dificil dizer aos médicos e
g 0 1 2 3 4
enfermeiras como ele(a) se sente
2. Para meu filho / minha filha é dificil fazer perguntas aos
PN : 0 1 2 3 4
meédicos e enfermeiras
3. Para meu filho / minha filha é dificil falar sobre a sua 0 1 5 3 4

doenca com outras pessoas
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No. de identificagéo
Data:

PedsQL "™

Maodulo Cancer

Verséo 3.0

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

INSTRUGOES

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 ntimero:

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

Nao 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 com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca | vezes vezes Sempre
1. Meu filho / minha filha tem dor ou machucados nas juntas 0 1 2 3 4
(articulagbes) e musculos
2. Meu filho / minha filha sente muita dor 0 1 2 3 4
NAUSEA (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas Muitas Quase
nunca vezes vezes Sempre
1. Meu filho / minha filha sente enj6os quando faz o 0 1 2 3 4
tratamento médico
2. Meu filho / mipha filha sente enjéos quando pensa no 0 1 2 3 4
tratamento médico
3. Meu filho / minha filha sente muito enjéo para comer 0 1 2 3 4
alguma coisa
4. Algumas comidas e cheiros ddo enjéo em meu filho / 0 1 2 3 4
minha filha
5. Par.a meu filho / minha filha a comida n&o tem gosto 0 1 2 3 4
muito bom
ANSIEDADE FRENTE AOS PROCEDIMENTOS Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
(dificuldades com...) nunca | vezes vezes Sempre
1. Eu acho que as agulhas causam dor em meu filho /
minha filha (por exemplo: injecdes, exames de sangue, 0 1 2 3 4
injecdes na veia)
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando tem que fazer
tratamentos com agulhas (por exemplo: injecées, exames 0 1 2 3 4
de sangue, inje¢des na veia)
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando tem que fazer 0 1 2 3 4
exame de sangue
ANSIEDADE FRENTE AO TRATAMENTO (dificuldades | Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
com.. ') nunca vezes vezes Sempre
1. Meu filho / minha filha fica ansioso quando esta 0 1 2 3 4
esperando a consulta do médico
2. Mgu_filho / minha filha fica ansioso quando tem que ir ao 0 1 2 3 4
médico
3. Meu filho / minha filha fica ansioso quando tem que ir ao 0 1 2 3 4
hospital
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Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma das
coisas abaixo?

PREOCUPAGOES (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas Quase
nunca vezes vezes Sempre
1. Meu filho / minha filha se preocupa como vai se sentir
depois de fazer o tratamento médico (por exemplo: 0 1 2 3 4
depois de tomar os remédios)
2. Meu filho / minha filha se preocupa se o tratamento 0 1 2 3 4
médico esta funcionando
3. Meu filho / minha filha se preocupa se a doenga vai 0 1 2 3 4
voltar
DiFicULDADES COGNITIVAS (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes Sempre
1. Para meu filho / minha filha é dificil saber o que fazer 0 1 2 3 n
quando alguma coisa o(a) aborrece
2. Parameu filho/ minha filha é dificil prestar atencéo nas 0 1 2 3 4
coisas
3. Para meu filho / minha filha é dificil lembrar o que foi lido 0 1 2 3 4
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 esté se achando bonito 1 2 3 4
2. Meu filho / minha filha acha ruim que outras pessoas 1 2 3 4
vejam suas cicatrizes (machucados)
3. Meu filho / minha filha sente vergonha quando outras 0 1 2 3 4
pessoas olham seu corpo
COMUNICAGAO (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes Sempre
1. Para meu filho / minha filha é dificil dizer aos médicos e 0 1 5 3 4
enfermeiras como ele(a) se sente
2. Para meu filho / minha filha é dificil fazer perguntas aos 0 1 5 3 4
médicos e enfermeiras
3. Para meu filho / minha filha é dificil falar sobre a sua 0 1 2 3 4

doenca com outras pessoas
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ANEXO 6

Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computer Adaptive Test

Relatério Resumido PEDICAT

Numero de Identificacdo CA007
Data de julho 13, 2015
Nascimento:
Sexo Feminino
Periodo: De: setembro 25, 2018 para setembro 26,2018

Escore Normativo

Data da Avaliagdo Esc?re DP Escore-T percenti de Ajuste #itens
Continuo Idade
Atividades Diarias 25/09/2018 52 1,04 43 25~50 -3,90 18 Répida
Mobilidade 25/09/2018 63 0,85 45 25~50 0,15 15 Rapida
Social/ Cognitivo 25/09/2018 60 1,04 39 25~50 0,93 21 Réapida
Responsabilidade 25/09/2018 40 1,92 47 25~50 0,41 15 Réapida




Pediatric Evaluation of Disability Inventory Computér Adaptive Test

Relatdrio de Avaliagdo Detalhado PEDICAT

Numero de Identificacao CA007

Data de 13/07/2015
Nascimento: Feminino
Sexo

Escore Normativo

Escore DP Escore- Percentil Ajuste #itens Aplicado dispositi Cadeira de Data Tipo***

Contin T r vo de Rodas**

uo auxilio*
Atividades Didrias 52 1,04 43 25~50 -3,90 18 Pai/ Mae 0 0 25/09/2018 1
Mobilidade 63 0,85 45 25~50 0,15 15 Pai/ Mae 0 0 25/09/2018 1
Social/ Cognitivo 60 1,04 39 25~50 0,93 21, Pai/ Mae 0 0 25/09/2018 1
Responsabilidade 40 1,92 47 25~50 0,41 15 Pai/ Mae 0 0 25/09/2018 1

*:0: Ndo usa nenhum dispositivo; 1: Andador; 2: Muletas; 3: Bengala

**: Cadeira de Rodas: 0: Ndo usa nenhuma cadeira de rodas; 1: Cadeira de Rodas Manual (ndo propulsiona); 2: Cadeira de Rodas
Manual (propulsiona); 3: Cadeira de Rodas Motorizada

***: Rapido; 2: Conteudo Balanceado

Dominio Conteudo do Item Resposta
Atividades Didrias Abre um pacote de lanche fechado usando as maos (por exemplo, chips) Fécil
Atividades Didrias Coloca o cadargo nos ténis ou nas botas Incapaz
Atividades Didrias Veste, fecha e abotoa calgas Incapaz
Atividades Diarias Coloca a camisa ou blusa para dentro da calga Eu ndo sei
Atividades Didrias Veste camiseta Incapaz
Atividades Diarias Calga as meias Incapaz
Atividades Didrias Calga sapatos sem fecho (por exemplo, uma sapatilha) Fécil
Atividades Didrias Coloca um canudo no suco de caixinha Eu ndo sei
Atividades Didrias Abre e fecha a torneira de uma pia Fécil
Atividades Didrias Calga luvas de inverno, de esporte ou de trabalho Dificil
2de9
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Atividades Didrias Espalha manteiga ou geleia no pdo usando uma faca de mesa Incapaz
Atividades Diarias Coloca pasta de dente na escova e escova os dentes completamente Facil
Atividades Didrias Veste e abotoa uma camisa de botdes Incapaz
Atividades Didrias Encaixa e fecha ziper (por exemplo, de uma jaqueta ou blusa) Facil
Atividades Didrias Fecha a fivela do cinto Eu ndo sei
Atividades Didrias Despeja o liquido de uma caixa em um copo (por exemplo, caixa de suco ou de leite) Incapaz
Atividades Didrias Limpa-se com papel higiénico depois de evacuar Facil

Atividades Didrias

Mistura ingredientes usando uma colher (por exemplo, para fazer um bolo)

Um pouco dificil

Mobilidade Fica em pé por alguns minutos. Por favor, ndo considere o uso de dispositivos auxiliares  Facil
para a marcha (andador, muletas ou bengala)

Mobilidade Desce um lance de escadas segurando no corrimdo. Por favor, ndo considere o uso de Facil
dispositivos auxiliares para a marcha (andador, muletas ou bengala)

Mobilidade Sobe um lance de escadas sem segurar no corrimao. Por favor, ndo considere o usode  Facil
dispositivos auxiliares para a marcha (andador, muletas ou bengala).

Mobilidade Desce um lance de escadas sem segurar no corrimdo. Por favor, ndo considere o uso de  Facil
dispositivos auxiliares para a marcha (andador, muletas ou bengala).

Mobilidade Usa as pernas para mover-se no balango do parque Incapaz

Mobilidade Entra e sai de uma van, caminh3o ou veiculo utilitario esportivo (veiculos altos). Por Incapaz
favor, ndo considere o uso de dispositivos auxiliares para a marcha (andador, muletas ou
bengala)

Mobilidade Senta e levanta de um vaso sanitério de tamanho adulto. Por favor, ndo considere o uso  Um pouco dificil
de dispositivos auxiliares para a marcha (andador, muletas ou bengala).

Mobilidade Entra e sai de um carro. Por favor, ndo considere o uso de dispositivos auxiliares paraa Um pouco dificil
marcha (andador, muletas ou bengala).

Mobilidade Sobe e desce os degraus de uma arquibancada em um ginasio ou estadio. Por favor, ndo Eu ndo sei
considere o uso de dispositivos auxiliares para a marcha (andador, muletas ou bengala).

Mobilidade Sobe e desce de um brinquedo de escalar (por exemplo, o trepa-trepa) Facil

Mobilidade Sai da piscina usando a escada Eu ndo sei

Mobilidade Fica de pé segurando-se em um veiculo em movimento (por exemplo, no 6nibus, trem,  Incapaz
carro, barco/balsa). Por favor, ndo considere o uso de dispositivos auxiliares para a
marcha (andador, muletas ou bengala).

Mobilidade Sobe a escada de um escorregador Um pouco dificil

Mobilidade Anda com uma mochila pesada nas costas. Por favor, ndo considere o uso de Facil
dispositivos auxiliares para a marcha (andador, bengala ou muletas).

Mobilidade Passa por cima de um obstéaculo de mais de 60 cm de altura (por exemplo, um cercado  Incapaz
de bebé). Por favor, ndo considere o uso de dispositivos auxiliares para a marcha
(andador, muletas ou bengala).

Social/ Cognitivo Reconhece numeros, como os de um reldgio ou telefone Incapaz

Social/ Cognitivo Usa vdrias palavras ou sinais juntos, (por exemplo, “vou para casa agora” e “papai vai Facil
embora”)

Social/ Cognitivo Reconhece seu nome escrito em letra de forma (caixa alta) Eu ndo sei

Social/ Cognitivo Usa as palavras ontem/ amanha/ hoje corretamente Incapaz

3de9

64



Social/ Cognitivo Segue as regras e reveza com os colegas durante jogos simples de tabuleiro, cartas, ou  Eu ndo sei
video games (por exemplo, jogo de damas, uno)

Social/ Cognitivo Usa palavras ou sinais para realizar perguntas, (por exemplo, “onde esta a mamae?” ou Facil
“o0 que é aquilo?”)

Social/ Cognitivo Monta um quebra-cabega desconhecido de 5-10 pegas Dificil

Social/ Cognitivo Pede permissdo antes de usar um objeto que pertence a outra pessoa Facil

Social/ Cognitivo Associa um horério especifico a uma atividade especifica (por exemplo, o programa de  Incapaz
TV favorito comega as trés horas da tarde)

Social/ Cognitivo Participa em atividades de interpretagdo de personagem, brincando de “escolinha”, Fécil
“casinha” ou imitando personagens famosos

Social/ Cognitivo Associa os dias da semana com suas atividades rotineiras (por exemplo, o treino de Incapaz
futebol na terga-feira, visita aos parentes no domingo)

Social/ Cognitivo Ensina um jogo ou atividade novos para outra pessoa dando exemplos e explicagdes Eu ndo sei

Social/ Cognitivo Conversa com amigos para chegar a um acordo quando tém ideias diferentes Eu ndo sei

Social/ Cognitivo Compreende sinalizagdes na comunidade (por exemplo, as que indicam banheiros ou Incapaz
saidas)

Social/ Cognitivo Verifica o transito nos dois sentidos e sabe quando atravessar a rua Incapaz

Social/ Cognitivo Presta atengdo e segue instrugdes dadas por um treinador ou professor em um grupo Eu ndo sei
grande (20-30 criangas ou adolescentes)

Social/ Cognitivo Mantém objetos perigosos e materiais domésticos fora da boca Fécil

Social/ Cognitivo Segue instrugdes de um lider (adulto) em um grupo pequeno (4-5 criangas ou Facil
adolescentes)

Social/ Cognitivo Demonstra reagdes positivas diante do sucesso dos amigos (por exemplo, Incapaz
parabenizando um colega por marcar um gol ou por tirar uma boa nota em uma prova)

Social/ Cognitivo Tenta resolver um conflito com amigos ou colegas de escola Eu ndo sei

Social/ Cognitivo Mantém uma conversa com uma pessoa conhecida, escutando e respondendo Fécil

adequadamente

Responsabilidade

Escolhe e organiza as proprias interagdes sociais

0 adulto assume
completa
responsabilidade

Responsabilidade

Leva consigo todos os itens que serdo necessarios ao longo do dia antes de sair de casa

O adulto assume
completa
responsabilidade

Responsabilidade

Coloca na bagagem todos os itens necessarios para passar uma noite fora de casa

O adulto assume
completa
responsabilidade

Responsabilidade

Reconhece quando precisa melhorar a aparéncia ou a higiene e toma atitudes
adequadas para modifica-las

O adulto e crianga
compartilham as
responsabilidades

Responsabilidade

Testa e ajusta a temperatura da dgua antes de tomar uma ducha ou banho

O adulto assume
completa
responsabilidade

Responsabilidade

Escolhe a prépria roupa de forma apropriada, de acordo com o tipo de evento, o clima, a
programacdo e as atividades do dia (por exemplo, veste roupas de frio quando o clima
esta frio)

0 adulto assume
completa
responsabilidade
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Responsabilidade

Permanece em seguranga num local familiar (por exemplo, na casa de um amigo ou no
parque da vizinhanga)

0 adulto assume
completa
responsabilidade

Responsabilidade

Fica pronto(a) de manha no horério

0 adulto assume
completa
responsabilidade

Responsabilidade

Lida com o estresse, preocupagao ou raiva

O adulto assume a

maior parte da
responsabilidade

Responsabilidade

Prepara refeigdes simples que ndo envolvam cozinhar (por exemplo, um copo de leite
com achocolatado ou um sanduiche)

O adulto assume
completa
responsabilidade

Responsabilidade

Mantém os espagos da casa limpos e em funcionamento

0 adulto assume
completa
responsabilidade

Responsabilidade

Controla o intestino e a bexiga durante a noite

A crianga assume
completa
responsabilidade

Responsabilidade

Alimenta-se com seguranga, sem asfixiar-se ou queimar-se

A crianga assume
a maior parte da
responsabilidade

Responsabilidade

Mantém controle do tempo ao longo do dia

O adulto assume
completa
responsabilidade

Responsabilidade

Controla o intestino e a bexiga durante o dia

A crianga assume
completa
responsabilidade
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Atividades Didrias Mapa de Item

Numero de identificagdo: CA007

Escore Continuo =52, EP = 1,04, Fit =-3,90

Troca a lampada de uma luminaria de mesa

Abre frascos de remédios com lacre infantil

Aperta parafusos soltos usando uma chave de fenda
Abre embalagem de pldstico usando tesoura

Troca a fronha de um travesseiro

Abre a fechadura de uma porta usando a chave
Coloca um curativo adesivo em um corte pequeno na mao
Empilha pratos ou copos quebraveis

Usa o teclado do computador

Usa o controle de um videogame

Retira nota de uma carteira

Usa o mouse do computador

Usa o controle remoto da TV

Aperta botdes em teclados

Limpa um balcdo ou uma mesa

Manter-se limpo

Barbeia o rosto usando aparelho/ Iamina de barbear
Corta as unhas dos dedos de ambas as méaos

Corta as unhas dos dedos de ambos os pés

Seca o cabelo com um secador de cabelo

Pega o xampu, lava/ enxagua o cabelo

Limpa-se com papel higiénico

Abre/ fecha/ trava/ destrava as portas de um banheiro pablico
Coloca pasta de dente na escova e escova os dentes
Limpa o corpo completamente no chuveiro

Seca o cabelo com toalha

Abre e fecha a torneira de uma pia

Limpa o nariz com um lenco

Esfrega as mdos para limpa-las

Coloca o sutid e fecha-o

Fecha colar/ corrente

Fecha a pulseira do reldgio de punho
Prende o cabelo em um rabo de cavalo
Coloca o cadarco nos ténis/ botas
Amarra os cadarcos

Veste calcas justas/ meia calca

Fecha a fivela do cinto

Prende grampos/ presilhas no cabelo
Coloca a camisa/ blusa para dentro da calca
Veste, fecha e abotoa calcas

Veste e abotoa camisa

Encaixa e fecha ziper

Calga luvas

Calca as meias

Veste camiseta

Cal¢a sapatos sem fecho

Retira camiseta

Retira calcas com elastico na cintura
Retira as meias

Alimentacdo & Hora da Refeicdo

Usa um abridor de latas

Pica/ fatia frutas/ legumes duros

Descasca alimentos, tais como batata/ cenoura

Corta usando garfo e faca de mesa

Despeja o liquido de uma caixa em um copo

Esvazia o conteldo de uma tigela

Espalha manteiga ou geleia no pdo usando uma faca de mesa
Mistura ingredientes usando uma colher

Abre um pacote de lanche fechado usando as maos
Coloca um canudo no suco de caixinha

Abre uma caixa de papeldo fechada contendo alimento
Fecha uma garrafa com tampa de rosca

Tira a tampa de uma vasilha de plastico

Segura/ come sanduiche

Alimenta-se usando garfo

Alimenta-se usando uma colher

Segura/ bebe liquido de um copo sem tampa

Bebe liquido usando um canudo

Alimenta-se usando os dedos

Engole alimentos amassados/ batidos/ coados
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1 = Incapaz, 2 = Dificil, 3 = Um Pouco Dificil, 4 = Facil
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Mobilidade Mapa de Item Numero de identificagdo: CA007

Escore Continuo = 63, EP = 0,85, Fit = 0,15

Anda de bicicleta

Pula corda dando 10 saltos consecutivos

Move-se segurando no brinquedo barra de macacos

Sai da piscina sem usar a escada

Usa as pernas para mover-se no balanco

Sai da piscina usando escada

Sobe e desce de um brinquedo de escalar (por exemplo, o trepa-trepa)
Anda de velotrol/ triciclo

Sobe escada de escorregador

Chuta uma bola em movimento, na posicdo de pé

Correndo, contorna pessoas/ obietos

Move-se para frente em brinquedos sem pedais i

Degraus & Inclinacdes

Sobe escada, coloca caixa em prateleira alta

Carrega uma cesta de roupas enquanto sobe um lance de escadas

Entra e sai do 6nibus

Sobe correndo 2 lances de escada

Sobe uma ladeira de 3-5 km

Passa por cima de obstéculo de 60 cm de altura

Sobe um lance de escadas sem segurar no corriméo

Desce um lance de escadas sem segurar no corrimao

Sobe e desce os degraus de uma arquibancada em um gindsio ou estadio
Pula de um degrau

Sobe/ desce escada rolante

Desce um lance de escadas segurando no corrimdo

Sobe escada portatil doméstica

Sobe um lance de escadas com corriméo

Sobe e desce rampa

Anda sobre meio-fio/muro baixo

Sobe/ desce meio-fio

Sobe/ desce escadas engatinhando ou escorregando 1

Fical & Andar

Caminha 15m carregando sacola de 10Kg

Caminha 5Km

Fica de pé segurando-se em um veiculo em movimento

Anda com uma mochila pesada

Anda répido o suficiente para atravessar uma rua de mao dupla

Anda/ carrega sacola cheia de compras

Empurra carrinho de compras de tamanho adulto

Anda/ carrega bandeia de alimentos

Caminha por vérias horas em um passeio de familia ou da escola

Abre/ fecha porta para entrar/ sair de casa

Anda com uma mochila leve

Anda entre fileiras de assentos

Anda/ carrega copo cheio, sem derramar o contetido

Puxa um carrinho cheio de brinquedos/ crianca

Anda em superficies molhadas e escorregadias dentro de casa

Anda em casa, sem escadas 1
Anda fora de casa sobre grama/ folhas/ cascalhos 1
Fica na ponta dos pés para alcancar alguma coisa 1
Anda contornando pessoas/ objetos 1
Inclina o corpo para frente/ pega algo do chdo 1

Fica em pé por alguns minutos 1 2
Agacha-se e levanta-se 1

Anda segurando-se em méveis ou paredes 1 § 2

Movimentos basicos & Transferéncias

Senta/ levanta de um vaso sanitdrio de tamanho adulto

Entra/ sai de van/ caminhdo/ veiculo utilitério esportivo

Entra/ sai do carro

Entra e sai da banheira

Entra/ sai do chuveiro

Levanta-se de uma cadeira de tamanho adulto

Sobe/ desce da cama

Entra debaixo das cobertas e ajeita o travesseiro

Sobe em sofd/ cadeira de tamanho adulto 1
Fica sentado em uma cadeira de tamanho adulto com encosto 1
A partir da posicdo semi ajoelhada, levanta-se do chdo sem apoiar-se em algo ou alguém 1

Fica na posicéo de apoio sobre maos e joelhos I 2, 3
Fica sentado no balanco de cadeira fechada para bebés enquanto € empurrado 1 2

Sentado no chdo, levanta o braco acima da cabeca para alcancar brinquedo 1 2 3
Deitado de barriga para baixo, empurra-se apoiando-se sobre as méos 1 2 3

Fica sentado no chdo com apoio de almofada 1 2 3

Fica sentado no chéo sem apoio 1 2 3
Quando deitado de barriga para cima, alcanca um brinquedo 1 2 3

Deitado de barriga para baixo, apoia-se sobre os cotovelos 1 2 3

Rola na cama ou berco 1
Deitado de barriga para cima, vira a cabeca para os dois lados 1 4
De barriga para baixo, vira a cabeca para os dois lados 1 2 3
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1 = Incapaz, 2 = Dificil, 3 = Um Pouco Dificil, 4 = Facil
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Social/ Cognitivo Mapa de Item

Numero de identificagdo: CA007

Escore Continuo = 60, EP = 1,04, Fit = 0,93

Aceita conselhos/ opinides/ criticas

Aceita esperar

Mantém objetos perigosos fora da boca

Fica quieto em locais publicos

Comporta-se com seguranca

Quando chateado, responde apropriadamente
Muda de uma atividade para outra

Solicita, respeitosamente, mudanca nos planos

Usa estratégias/ segue regras

Usa linguagem apropriada

Resolve conflito

Mantém amizades

Conversa para chegar a um acordo

Reveza/ segue regras em jogos simples

Demonstra reacdes positivas

Participa em atividades de inter, de per:

Pede permissdo

Mantém uma conversa

Chama colegas para brincar

Cumprimenta pessoas desconhecidas

Brinca com outra crian¢a

Compartilha revezando

Brinca de 'achou’ ou jogos simples de bater palmas com as maos
Interage com colega na brincadeira

Acompanha o olhar 1

Escreve bilhetes curtos

Fornece endereco/ nimero de telefone
Descreve a ajuda que é necessaria
Explica razes de acdes

Ensina um jogo/ atividade novos

Usa ontem/ amanh@/ hoje

Usa palavras/ sinais para fazer perguntas
Usa varias palavras/ sinais juntos

Usa palavras/ sinais para pedir

Usa palavras/ gestos/ sinais simples

Cognicdo Cotidiana

Usa mapa

Escreve um relatério de 2-3 paginas

Segue instrugdes complexas

Encontra nimero de telefone/ endereco

Usa calendario/ agenda

Conta notas corretamente

Conta moedas corretamente

Escreve uma lista de 3 a 4 palavras de forma legivel
Segue instrucdes escritas

Usa relégio

Escreve nome de forma legivel
C de sinalizacdes na
Associa dias com atividades

Verifica o transito nos dois sentidos
Segue instrucdes em grupo grande
Associa hordrio com atividade
Reconhece nimeros

Reconhece nome escrito

Monta quebra-cabeca de 5-10 pecas
Segue instrucdes em grupo pequeno
Tenta fazer as coisas de uma maneira diferente

Constréi estruturas simples

Usa brinquedos em jogo de faz de conta

Tenta fazer brinquedos funcionarem

Demonstra interesse em objetos 1

e

[ I
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1 = Incapaz, 2 = Dificil, 3 = Um Pouco Dificil, 4 = Facil
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Responsabilidade Mapa de Item Numero de identificagdo: CA007
Escore Continuo =40, EP = 1,92, Fit = 0,41

Organizacao & Planejamento

Preenche formularios para fins legais/ pessoais
Resolve problemas de ordem pessoal

Paga contas

Localiza servicos/ assisténcias

Vota

Organiza documentos/ informagdes

Informa em casa/ escola/ trabalho quando ausente
Gerencia despesas didrias

Procura/ associa-se a um clube/ grupo

Controla os gastos e administra o dinheiro
Planeja/ Segue programacao semanal

Mantém aparelhos eletrnicos em funcionamento
Escolhe/ organiza interacdes sociais

Desenvolve/ segue um plano para alcancar uma meta
Leva consigo os itens necessarios para o dia
Prioriza vérias metas

Mantém controle do tempo

Mantém os espacos da casa limpos

Fica pronto(a) de manha

Guarda itens e objetos depois do uso

Gerenciamento da sadde

Gerencia os compromissos de satide
Comunica necessidades de salde

Toma precaucdes para evitar DSTs/ gravidez
Segue tratamentos de satide/ médicos
Procura ajuda médica

Cuida de necessidades de satide menos graves
Faz escolhas saudéveis

Lida com o estresse, preocupacdo ou raiva

Cuidar das Necessidades Didrias

Cuida das necessidades alimentares da semana

Compra roupas

Limpa/ cuida das roupas

Segue uma receita

Usa boas praticas higiénicas de ipulacdo de ali na cozinha
Usa eletrodomésticos de cozinha

Administra o ciclo menstrual

Usa utensilios para o preparo de refeicoes

Come/ bebe alimentos apropriados

Coloca na bagagem itens para noite fora de casa

Prepara refeicdes simples

Escolhe roupa de forma apropriada

Reconhece quando precisa melhorar a aparéncia/ higiene
Controla o intestino/ bexiga durante a noite

Controla intestino/ bexiga durante o dia

Toma precaucdes para proteger informacao pessoal
Desloca-se, com seguranca, na comunidade

Usa a internet com seguranca

Avalia a seguranca de um local desconhecido
Supervisiona/ cuida de outra pessoa

Testa/ aiusta a temperatura da dgua

Permanece em seguranca num local familiar
Alimenta-se com seguranca

[
20
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1 = Adulto Assume Completa Responsabilidade, 2 = Adulto Assume a Maior Parte da bilidade, 3 = bilidade Compartilhada, 4 = Crianga Assume
a maior parte da Responsabilidade, 5 = Crianca Assume Completa Responsabilidade
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APENDICE 1

COMITE DE ETICA EM
Q PESQUISA HUMANA UfJf

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) como voluntério (a) a participar do projeto de
pesquisa intitulado “Qualidade de vida e desempenho funcional em criancas e
adolescentes com cancer”. O objetivo deste estudo ¢é avaliar a qualidade de vida e
desempenho funcional em criangas e adolescentes com cancer, e a relacdo entre esses
fatores A importancia do estudo é compreender como a qualidade de vida e desempenho
funcional de criangas e adolescentes sdo afetados pelo cancer e através dos resultados
aperfeicoar as condutas fisioterapéuticas e da equipe de saude. O(a) senhor(a) e seu
filho(a) serdo submetidos a entrevista para resposta de alguns questionarios relacionados
a qualidade de vida e da funcionalidade de seu filho(a). Os riscos relacionados a
participacdo no estudo sdo minimos, o participante pode ficar inibido em responder os
questionarios. Participar da pesquisa ndo implica em custos, remuneracdo, ou qualquer
ganho material (brindes, indenizacdo, etc.). A participacdo no estudo sera voluntaria, ndo
havendo nenhum tipo de prejuizo ou penalizagdo. Os danos previsiveis serdo evitados.
Porém, qualquer tipo de problema ou desconforto detectado serd imediatamente sanado
pelos pesquisadores, ou por quem de direito, sem qualquer custo para o voluntério da
pesquisa. E garantido a todos os participantes que se retirem da pesquisa quando assim
desejarem, sem qualquer prejuizo financeiro, moral, fisico ou social. Todas as
informacdes colhidas serdo cuidadosamente guardadas, garantindo o sigilo e a
privacidade dos entrevistados, que poderdo obter informacdes sobre a pesquisa quando
necessario pelo telefone (32) 99126 3794. Seu nome ou o material que indique sua
participacdo ndo sera liberado sem a sua permissdo. O (A) Sr (a) ndo sera identificado
em nenhuma publicacdo que possa resultar deste estudo. Este termo de consentimento
encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma coOpia sera arquivada com 0s
pesquisadores responsaveis, na Faculdade de Fisioterapia da UFJF, e a outra sera

fornecida a vocé. Eu, , portador

do documento de Identidade fui informado (a) dos objetivos

do estudo “Qualidade de vida e desempenho funcional em criangas e adolescentes com
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cancer” de maneira clara ¢ detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer
momento poderei solicitar novas informagdes e modificar minha decisao de participar se
assim o desejar. Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia
deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e

esclarecer as minhas duvidas.

Juiz de Fora, de de 2018.

Nome Assinatura Participante Data

Em caso de duvidas, com respeito aos aspectos éeticos desta pesquisa, VOcé podera

consultar:

Nome: Olivia Campos Lopes

Endereco: Rua Verde Vale, 03. Vale do Amanhecer. 36048-750. Juiz de Fora — MG.
Telefone: (32) 991253794
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APENDICE 2

COMITE DE ETICA EM
Q PESQUISA HUMANA UfJf

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado (a)como voluntario (a) a participar da pesquisa
“QUALIDADE DE VIDA E DESEMPENHO FUNCIONAL NA CRIANCA E
ADOLESCENTE COM CANCER”. Nesta pesquisa pretendemos é avaliar a qualidade
de vida e desempenho funcional em criancas e adolescentes com cancer, e a relagéo entre
esses fatores. O motivo que nos leva a pesquisar esse assunto é compreender de como a
qualidade de vida e desempenho funcional de criancas e adolescentes sdo afetados pelo
cancer. E elaborar melhor as condutas fisioterapéuticas fundamentais para a manutencéo,
o0 desenvolvimento, a preservacao e a melhora da capacidade funcional dos participantes
com neoplasias.

Para participar desta pesquisa, 0 responsavel por vocé devera autorizar e assinar um
termo de consentimento. VVocé ndo tera nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira. Apesar disso, caso sejam identificados e comprovados danos provenientes
desta pesquisa, vocé tem assegurado o direito a indenizagdo. Vocé seré esclarecido (a)
em qualquer aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se. O
responsavel por vocé podera retirar o consentimento ou interromper a sua participacao a
qualquer momento. A sua participacdo é voluntaria e a recusa em participar nao
acarretara qualquer penalidade ou modificacdo na forma em que é atendido (a). O
pesquisador ira tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo. VVocé ndo sera
identificado em nenhuma publicacdo. Os riscos envolvidos na pesquisa consistem em
riscos minimos, o participante pode ficar constrangido em responder o0s questionarios.A
pesquisa contribuira para compreender como a qualidade de vida e desempenho
funcional de criangas e adolescentes sdo afetados pela doencga neoplésica e através dos
resultados aperfeicoar as condutas fisioterapéuticas. Os resultados estardo a sua
disposicao quando finalizada. Seu nome ou o material que indique sua participacdo néo
sera liberado sem a permissdo do responsavel por vocé. Os dados e instrumentos
utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo

de 5 anos, e apos esse tempo serdo destruidos. Este termo de consentimento encontra-se
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impresso em duas vias originais: sendo que uma serd arquivada pelo pesquisador
responsavel, e a outra sera fornecida a vocé. Os pesquisadores tratardo a sua identidade
com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a legislacdo brasileira (Resolucdo N°
466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando as informacgdes somente para os fins

académicos e cientificos.

Eu, , portador (a) do

documento de Identidade , fui informado (a) dos objetivos da

presente pesquisa, de maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a
qualquer momento poderei solicitar novas informagdes, e 0 meu responsavel podera
modificar a decis@o de participar se assim o desejar. Tendo o consentimento do meu
responsavel ja assinado, declaro que concordo em participar dessa pesquisa. Recebi o
termo de assentimento e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas

davidas.

Juiz de Fora, de de 20

Assinatura do (a) menor

Assinatura do (a) pesquisador (a)

Nome dos Pesquisadores Responsaveis: Paula Silva de Carvalho Chagas
Endereco: Rua Deputado Lahyr Tostes, 151. Spina Ville;

CEP: 36037-754 / Juiz de Fora— MG

Fone: (032) 98852-8033

E-mail: paula.chagas@ufjf.edu.br;
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APENDICE 3

MONGEIT Grrad - Requeal o e the Peds QL

| - I Gmail Paula Chagas <pscchagasggmail.com>

Request to use the PedsQL

Timethy Nelson-Hoy <inalsonhoy @ mapigroup. com= 30 de agosio de 2017 11:12
Para: "pscchagas fijgmal. com” <psochagasfigmail com=

Dear Paula,
Thank you for your new requasiio use e Peds QL

A you are a non-funded academic reseandher or dinical praclios, you are welcome 1o use Tis nsrumen free of
charge. You may acoess il using our ePROVIDE online diskibuion portal, Mtached, pease Snd instrucBions far
areatng an ePROVIDE profile and downlcading e nstrument, When you have ceated a profle, he specfic ink for
the PedsOL i hilps Jeprovide. magidnisl org/insruments) pedialic -quality <-le-nv enl oy ionline_cis ibaion

Please take node thal if you adminisier the questonnare decironicaly {for example on a fabled, PC, using Redcap,
aic ) the ePROVIDE user agreeman requiss you (o firsi send us soreenshods of the decironic version for apgroval.

| hope Tis infoamation i usedul. Please don’ hesiale 1o get back to me for any oiher questions you may have. Kindly
menton reference 95430 on ALL comespondence regardng this matier.

Besi regands,
Tien

M NEW Il Qur e-Commerce Platform is Launched on 1 March 20160 Please discover our
platform gathering PROQOLID™ and PROLABELS™ content at hitps:/feprovide, mapl-trust.org

Tim Melson-Hoy (US Contact)

Infarmation Resouroes Specialist

PROVIDE

Mapi Research Trust

27 rue de la Villette | 69003 LYON | FRANCE

Tel: +33(0)4 7213 6575 | Fax: +33{0M 72 135573 | US direct line : +1 859 223 4334 x4456 |

E-mail: inelsonhoy mapigroup com

FEFXFEXF XX XX FFXAFXAFTF AR

wWW W, mapigroup.cam | www, mapi-trust.org |

it Prmsai | oscegl e ol M0yl =28 k =300 1008 1 0& s ver =DRZEFAKE 4 [ BR &view—pid msgr 15D TcifodiEfels carchenbon Ssmi=18e3... 12
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NS0T Greead - Frecueat o uae the PechOL
hittps - fwew w linkedin, cormfeampany fma pi-group

FXXXXT XXX XXX RIT D

Think @mvonmai ey, pheass only priel W eceRs avy.

T=. Please chack our Wabinar program hare : hilp'webinars mapigmup com/
== Flease Spread the Word fo Relevant Colfeag ues!

Please visit hito imapigoup. cominantscalendarcalegorywebinarstist’ for our free Author’s Webinars!

Upcoming Webinars.:
MAF - Mulidimensional Assessment of Faligue - Ssplember 20 2017
KPPS - King's Parkinson's Disease Pain Scale — September 215 2097
GIOS - Quick Invenlory of Depressive Symplomelology= November 150 2077

Thés dranamiasibn fackiding sy sitachvnent ) i fntandad solaly o fhe i of dhe sodlresseals) snd may covtaln oo afckandis!
ffowrn abion fnck ding drace secrals which ave privieped, confidentis, avevnpd fromn désdfosore wncer spolicab B e o dior subiect o
coprripht IF you e ook aa ndended rediplent, sy ose, dEdoswre, distrbe Fon, reproduchin, review o copyhg felther whode or
pavthal s ansathorized aod may be ondewfol. Fnadls ave suscapiible o aberaiion and shay degrity cannod ba gosvaniesd . Mapd
shal aok ha Fabde for this anel! §F modified o falesiPecd. IF you ave nod the indended regipdent of this a-mall plasse dalate
frvnediatal fom powe syshen s d aotif dhe sender of the wrong delery s Bhe mad delelon,

# PROGOLID™ _Online_Distribution paf
SE1K

it i | sl e ool N0 Ful =28 k=300 1008 104 [ wer =DAFEFIKE S [_BR Sviewsptlmagre 15eX7cisoasaieds san heinbou dsimi=1 5.

HZ
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APENDICE 4

14052013 CRECare
CRECare
Invoice# 0000002837
Invoice Dabe: DB/14/2018 07-20:21
Billing Information: Payment Information:
Solange 5 C Chapas Payment Mathod: Credit Card
rua Anita Garibaldi 37 / 501 Card Type: Visa
Rio da Janeira, Rio de Janeiro Mame on Account Solange 5 C
22041-080 Chagas
Brazil Credit Card # wooe-oom-ooo-30408
+55 “B52125408148 Autharization Coda: 032413
paula.chagas@ufif.edu.br
Items
GOty Hem# Description Price Each Total
1 PEDICAT-SWINDOWS PEMCAT for Windows F30.00 BER.00

Subtotal: 580.00

Tax : 50.00

Total: $89.00
Balance Due: $89.00

If you hawe any quastions concaming this invoica, contact us immediztaly:
Phone:

FAX:

E-mail: informationi@cracare.com

Website: shop.crecare.com

Thank you for your business!
A Leader in Health and Functional Outcomes



