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RESUMO  

 

INTRODUÇÃO: A cada ano, aproximadamente 400.000 crianças e adolescentes de 0 

a 19 anos são diagnosticados com câncer, tornando-se uma das principais causas de 

mortalidade de crianças e adolescentes em todo o mundo. Além de lidar com os 

eventos adversos da doença e dos tratamentos, a baixa imunidade predispõe ao 

desenvolvimento de formas graves de infecções, como o COVID-19; que pode causar 

danos físicos, repercussões negativas na assistência à saúde ou acompanhamento 

médico e na qualidade de vida das crianças e adolescentes com câncer e seus 

familiares. OBJETIVO: Caracterizar o impacto que o COVID-19 teve na assistência à 

saúde de crianças e adolescentes com câncer durante o tratamento, em sua qualidade 

de vida e de seus cuidadores. MÉTODOS: Estudo observacional, com corte 

transversal, realizado no período de outubro a dezembro de 2022, sobre o impacto da 

COVID-19 na assistência à saúde de crianças e adolescentes com câncer durante o 

tratamento, em sua qualidade de vida e de seus cuidadores. Foram utilizadas as 

formas de comunicação eletrônica (redes sociais, WhatsApp, e-mails) para convidar 

os pais ou cuidadores de crianças e adolescentes do Brasil, com câncer e com idade 

entre 2 e 21 anos. A pesquisa foi realizada de forma remota, por meio de aplicação 

de Google Forms para avaliação da qualidade de vida da criança e de seu cuidador, 

dados pessoais, sociodemográficos e de saúde, além de um questionário que avaliou 

o medo de pegar COVID-19.  RESULTADOS: Participaram do estudo 30 

responsáveis, sendo mais prevalente o sexo feminino (86,7%). A prevalência do sexo 

feminino nas crianças também foi a maior (60%), a faixa etária predominante foi de 8 

a 12 anos (33,3%), com média de idade de 10,3 anos (DP=5,13). Os responsáveis 

manifestaram que o COVID-19 afetou os cuidados médicos de sua criança em 50% 

dos casos. Em média, a pontuação de qualidade de vida foi de 67,25 (DP=14,96), o 



que representa uma qualidade de vida moderada a baixa para as crianças do estudo, 

segundo o relato dos pais. A qualidade de vida dos cuidadores foi em média 55,15 

(DP=20,35), o que também representa uma qualidade de vida moderada a baixa. Foi 

gerada uma medida de 21,57 (DP= 7,01) na Escala Medo da COVID-19 o que 

representa um Medo Moderado de pegar COVID-19. CONCLUSÃO: O presente 

estudo mostra que a metade dos participantes declararam que O COVID-19 afetou o 

atendimento de saúde de sua criança ou adolescente. As crianças apresentaram uma 

qualidade de vida geral moderada a baixa, que foi percebida principalmente devido à 

ansiedade frente aos procedimentos e ansiedade frente ao tratamento. 

Adicionalmente foram percebidas limitação nos aspectos físicos, dor, diminuição da 

saúde mental, limitação por aspectos sociais e emocionais relacionadas ao prejuízo 

na qualidade de vida dos cuidadores. Na avaliação da Escala Medo da COVID-19, em 

geral os responsáveis apresentaram um medo moderado de pegar COVID-19, 

percebendo mais medo em responsáveis do sexo feminino. A realização de novos 

estudos sobre a qualidade de vida em relação a outras condições de saúde que 

podem afetar física e mentalmente aos indivíduos com câncer infantil ajudarão ainda 

mais a desenvolver programas de reabilitação personalizados para pacientes 

pediátricos em tratamentos de câncer e suas famílias. 

Palavras – Chave: Câncer infantil, saúde, qualidade de vida, COVID-19, assistência 

à saúde. 

 

 

 

 



ABSTRACT 

 

INTRODUCTION:  Each year, approximately 400,000 children aged 0 to 19 years are 

diagnosed with cancer, making it one of the leading causes of death for children and 

adolescents worldwide. In addition to dealing with the adverse events of the disease 

and treatments, low immunity predisposes to the development of serious forms of 

infections, such as COVID-19; that can cause physical harm, negative repercussions 

on health care or medical follow-up and on the quality of life of children and adolescents 

with cancer and their families. OBJECTIVE: To investigate the impact that COVID-19 

had on the health care of children and adolescents with cancer during treatment, on 

their quality of life and that of their caregivers. METHODS: Observational, cross-

sectional study on the impact of COVID-19 on the health care of children and 

adolescents with cancer during treatment, on their quality of life and that of their 

caregivers, carried out from October to December 2022. Electronic communication 

forms (social networks, WhatsApp, emails) were used to reach parents or caregivers 

of children and adolescents with cancer aged between 2 and 21 years in Brazil. The 

survey was carried out remotely, through the application of Google Forms to assess 

the quality of life of the child and their caregiver, personal, sociodemographic, and 

medical data, in addition to a questionnaire that assesses the fear of catching COVID-

19. RESULTS: Participated in the study 30 caregivers, with the female sex being more 

prevalent (86.7%). The prevalence of female sex in children was also higher (60%), 

the predominant age group was from 8 to 12 years (33.3%), with a mean age of 10.3 

years (SD=5.13). Fifty percent of the caregivers stated that COVID-19 affected the 

health care of their child. On average, the quality-of-life score was 67.25 (SD=14.96), 

which represents a moderate to low quality of life for the children. The quality of life of 

the caregivers was an average of 55.15 (SD=20.35), which also represents a moderate 



to low quality of life. A measurement of 21.57 (SD= 7.01) was generated on the Fear 

Scale of COVID-19 or which represents a moderate Fear of catching COVID-19. 

CONCLUSION: COVID-19 to this day has affected the lives of many people. The 

present study shows that half of the participants declared that COVID-19 affected the 

medical care of their child or adolescent. The children had a moderate to low overall 

quality of life, which was perceived mainly due to anxiety about procedures and anxiety 

about treatment. Additionally, limitation due to physical aspects, pain, decrease in 

mental health, limitation due to social and emotional aspects related to impairment in 

the caregivers' quality of life were perceived. In the evaluation of the Fear of COVID-

19 Scale, in general, caregivers had a moderate fear of catching COVID-19, perceiving 

more fear in female caregivers. Conducting further studies on quality of life in relation 

to other health conditions that can affect children's cancer physically and mentally will 

further help to develop personalized rehabilitation programs for pediatric cancer during 

treatment and their families. 

 

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

 

O câncer é uma doença na qual existe a proliferação descontrolada de células 

anormais que pode ocorrer em qualquer parte do corpo e tem a capacidade de invadir 

outros órgãos ou tecidos como os linfonodos, o sistema nervoso, os músculos, ossos, 

pele, entre outros (NCI, 2016). Pode aparecer em qualquer sexo ou idade, como no 

caso do câncer encontrado em crianças, adolescentes e, às vezes, em adultos jovens, 

chamado câncer infantil ou câncer pediátrico. A incidência do câncer vem aumentando 

lentamente ao longo dos anos, sendo que a cada ano, aproximadamente 400.000 

indivíduos de 0 a 19 anos são diagnosticadas com câncer (WHO, 2021), tornando-se 

uma das principais causas de mortalidade de crianças e adolescentes em todo o 

mundo. No Brasil, já representa a primeira causa de morte (8% do total) por doença 

entre crianças e adolescentes de 1 a 19 anos (INCA, 2020). No ano de 2023, a 

projeção do câncer populacional infantil (de 0 a 19 anos) do Brasil foi de 58.989.621 

(INCA, 2023). 

Ao contrário de muitas doenças malignas em adultos, a maioria dos cânceres 

pediátricos não está associada a fatores de risco modificáveis e não são passíveis 

aos programas de detecção e prevenção primaria. Portanto, a diminuição da 

mortalidade por câncer infantil requer um diagnóstico preciso e precoce seguido de 

um tratamento eficaz (GUPTA et al., 2014). No Brasil, existe uma lei conhecida como 

Lei dos 30 dias (Lei nº 13.896/2019) em que, havendo suspeita de neoplasia maligna, 

os exames necessários para descartá-lo devem ser realizados no prazo máximo de 

30 dias mediante solicitação amparada pelo médico responsável. A principal 

importância desta lei está no fato de que a realização dos exames necessários em 

menor tempo permite a identificação precoce do câncer. Consequentemente, para o 

paciente, há maior possibilidade de cura, pois quando o câncer é descoberto em 

estágio inicial, há possibilidade de uma melhor qualidade de vida, tratamento mais 

eficiente e menor custo para o estado (MANCINNI, 2020). É importante ressaltar que 

crescer tendo que controlar essa doença é um enorme desafio, as crianças ou 

adolescentes além de ter que experimentar tratamentos como a quimioterapia, 

radioterapia e cirurgia tem de lidar com os eventos adversos da doença e dos 

tratamentos. Um deles é a baixa imunidade, que predispõe ao desenvolvimento de 

formas graves de infecções, danos físicos e repercussões negativas na qualidade de 
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vida dos pacientes e seus familiares (EISER; JENNEY, 2007; ST. JUDES, 2021). Ao 

saber da notícia do diagnóstico de uma criança com câncer, a família entra em 

situação de esgotamento emocional, e um dos primeiros sentimentos que aparecem 

é o estresse, composto por múltiplos eventos que levam à sua intensificação, 

causando um desgaste e mudanças significativas nas diferentes áreas do 

funcionamento individual e familiar, ou seja, nos planos físico, social, emocional e 

econômico (OLIVEIRA, 2013).  

Em 31 de dezembro de 2019, o Centro para Controle e Prevenção de Doenças 

da China (CDC-China) e as autoridades de saúde da cidade de Wuhan relataram um 

surto de pneumonia de causa desconhecida. Em janeiro de 2020, o CDC-China 

identificou um novo coronavírus e divulgou sua sequência genômica. A Organização 

Mundial da Saúde designou a doença causada pelo novo coronavírus COVID-19 e 

sua síndrome respiratória aguda grave, SARS-CoV-2 (FIGUEIREDO, et al., 2021). O 

primeiro caso na América Latina foi confirmado no dia 26 de fevereiro de 2020 em São 

Paulo e, desde então, o Brasil registra o maior número de casos na América Latina. 

Em 20 de abril de 2020, havia 40.581 pacientes confirmados, 2.575 óbitos e uma taxa 

de letalidade de 6,3%. A região sudeste apresentava mais de 50% dos casos 

(JOFFILY et al., 2020). As taxas de mortalidade desta nova condição de saúde em 

todo o mundo são estimadas entre 1% e 3%, afetando principalmente os idosos e 

aqueles com comorbidades, como hipertensão, diabetes, doenças cardiovasculares e 

câncer (DÍAZ; TORO, 2020), embora o número e a gravidade dos casos em crianças 

sejam menores em comparação com a população adulta. Dados de vários países 

mostram que crianças e adolescentes foram responsáveis por menos de 2% dos 

casos sintomáticos, com taxas de hospitalização de 0,6% a 20% e de mortalidade de 

0% a 4% (PRATA et al., 2020).  

A COVID-19 demonstrou grande impacto na saúde devido ao seu alto grau de 

transmissibilidade, levando a uma rápida disseminação mundial. Tem a capacidade 

de ser transmitida por contato pessoa a pessoa por meio de gotículas respiratórias 

contaminadas, aerossóis ou vômitos. Os principais sintomas identificados até o 

momento são: febre, tosse, fadiga, mialgia, artralgia e dispneia, sendo a insuficiência 

respiratória a principal complicação (JOFFILY et al., 2020). Por esse motivo, em março 

de 2020 as autoridades municipais, estaduais e federais adotaram várias medidas 

para achatar a curva dos casos. Entre essas medidas podemos citar o isolamento com 

diferentes níveis de quarentena, campanhas para que as pessoas fiquem em casa, 
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incentivo ao uso de máscaras, lavagem e uso de álcool gel frequente para a 

higienização das mãos (FELTEN et al., 2020). As escolas foram fechadas, a 

possibilidade de sair foi limitada, o contato direto com amigos e outros parentes foi 

interrompido e em muitos casos a reabilitação e o acompanhamento médico também 

foi afetado (CACIOPPO et al., 2021). Pacientes com câncer, particularmente aqueles 

com neoplasias hematológicas, foram identificados como de alto risco de desenvolver 

COVID-19 grave (GIESEN et al., 2021). Os oncologistas tiveram que equilibrar a 

necessidade de tratamento dos pacientes com o risco de contrair a doença, o que às 

vezes os levaram a ajustar o tratamento padrão e/ou repensar seu momento de 

atenção (SPRATT et al., 2020).  

Sociedades médicas, departamentos de oncologia e profissionais discutiram o 

desenvolvimento de várias estratégias para evitar visitas desnecessárias ao hospital. 

Algumas das medidas implementadas incluíram: fornecimento de medicamentos a 

pacientes em tratamento oral por mais tempo; criação de uma linha telefônica 

disponível para os pacientes fazerem perguntas e relatarem novos sintomas, 

tentando, quando possível, tratá-los em casa ao invés de irem imediatamente para o 

hospital; atrasar exames que não são urgentes; optar por tratamentos orais ou de 

menor administração, mas de eficácia semelhante; e marcar consultas de 

acompanhamento por telefone, tanto quando possível (MADUREIRA, 2020). Entre 

março e maio de 2020, 7 em cada 10 cirurgias de câncer não foram realizadas e pelo 

menos 50 mil brasileiros não foram diagnosticados com câncer. Comparado ao 

mesmo período do ano anterior, foram realizados 5.940 exames na rede pública de 

São Paulo, contra 22.680 biópsias realizadas em 2019. Em um centro que atende 

Minas Gerais, o número de biópsias caiu de 8.402 para 1.676 (SBCO, 2020). 

A disseminação global do SARS-CoV-2 representou um desafio único para a 

equipe de saúde, pacientes e suas famílias (VARENGUE et al., 2021; WIMBERLY et 

al., 2021). Os sobreviventes de câncer e seus cuidadores experimentaram mudanças 

nos cuidados de saúde, sofrimento psicológico crescente e persistente, efeitos físicos 

negativos, ruptura financeira, e a cronificação de sua doença em fusão com o 

agravamento de outras comorbidades, tal como um sistema imunológico debilitado, o 

que provoca maior risco de infecção em relação à população em geral. Esse fator 

provocou maior precaução e medo em seus cuidadores, reduzindo assim seu contato 

ou acesso à sociedade, para evitar o contato físico e desta forma, não pegar COVID-
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19. No entanto, existem poucos dados sobre este tema (OZ-ALCALAY et al., 2021; 

WIMBERLY et al., 2021). 

Experimentamos mudança sem precedentes na forma que nos organizarmos 

socialmente e no nosso dia a dia. Crianças e adolescentes também foram afetados 

por evasões abruptas da escola, da vida social e de suas atividades esportivas. O 

estresse a que estão submetidas impacta diretamente na sua saúde mental e física, 

devido ao aumento da ansiedade, mudanças na alimentação e na dinâmica escolar, 

isolamento, medo e ou mesmo no agravamento do problema (CRESCENTINI ET AL., 

2020; SPINELLI et al., 2020). A pandemia do COVID-19 precipitou os desafios da 

reabilitação, dentre elas inclui-se a fisioterapia. Inicialmente, apesar de serem serviços 

de saúde essenciais, a falta de recursos em medidas de proteção levou a um aumento 

da assistência ao paciente sem COVID-19 de forma personalizada, mas à distância 

(GASTALDI, 2021). É imprescindível descrever, as dificuldades quanto a assistência 

à saúde, principalmente o acesso ao tratamento, às consultas médicas e de 

fisioterapia a essas crianças e adolescentes brasileiros com câncer, desde o início da 

pandemia do COVID-19, e os possíveis impactos que esse vírus ocasionou em sua 

qualidade de vida e de sua família, o que motivou o desenvolvimento desta pesquisa, 

visto que são poucos os estudos que avaliam ambas as partes. A condição de saúde 

em si já é muito difícil de suportar e o tratamento intenso, a longo prazo, afeta muito a 

qualidade de vida das crianças e adolescentes, diminuindo sua participação na 

sociedade e o contato com os amigos e, assim, afetando também o cuidador 

(CACIOPPO et al., 2021). 
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2. OBJETIVOS 

 

2.1 OBJETIVO GERAL 

 

Caracterizar a partir da percepção dos pais ou cuidadores, o impacto que o 

COVID-19 teve na assistência à saúde de crianças e adolescentes com câncer 

durante o tratamento, em sua qualidade de vida e de seus cuidadores. 

 

2.2  OBJETIVOS ESPECÍFICOS  

 

• Descrever as mudanças relatadas pelos cuidadores que crianças e 

adolescentes com câncer tiveram na assistência à saúde desde o início da 

pandemia do COVID-19. 

• Avaliar a qualidade de vida de crianças e adolescentes com câncer após a 

pandemia do COVID-19 e seu impacto segundo relato dos pais.  

• Avaliar a qualidade de vida atual de pais ou cuidadores de crianças e 

adolescentes com câncer após a pandemia do COVID-19. 

• Avaliar como os pais ou cuidadores lidaram em relação ao medo de pegar 

COVID-19 durante o tratamento do câncer de seus filhos.  

 

HIPÓTESE 

 

O aparecimento da COVID-19, na percepção dos pais, alterou a assistência à 

saúde de crianças e adolescentes com câncer, o que provavelmente ocasionou uma 

qualidade de vida menor do que o esperado em condições habituais, nos mesmos e 

em seus cuidadores que tem medo de pegar o COVID-19.   
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3. METODOLOGIA 

 

3.1  DESENHO DO ESTUDO 

 

Estudo observacional, com corte transversal, aprovado pelo Comitê de Ética e 

Pesquisa (CEP) da UFJF, sob parecer CAAE 59355222.3.0000.5147. Baseada na 

percepção dos pais ou cuidadores sobre o impacto da COVID-19 na assistência à 

saúde de crianças e adolescentes com câncer durante o tratamento, em sua qualidade 

de vida e de seus cuidadores, realizado de outubro a dezembro 2022.  

Formas de comunicação eletrônica (redes sociais, WhatsApp, e-mails) foram 

utilizadas para alcançar os pais ou cuidadores de crianças e adolescentes do Brasil 

com câncer com idade entre 2 e 21 anos. A pesquisa foi realizada de forma remota, 

por meio de aplicação de questionários online para avaliação da qualidade de vida da 

criança e de seu cuidador, coleta de dados pessoais, sociodemográficos e médicos, 

além de um questionário que avalia o medo de pegar COVID-19.  

 

3.2  SELEÇÃO DOS PARTICIPANTES 

 

Foi enviado um convite com uma imagem que continha um QR-Code para 

participar da pesquisa, juntamente com o link de acesso ao Formulário de participação 

em Google Forms (APÉNDICE A), aos colegas do Programa de pós-graduação em 

Ciências da Reabilitação e Desempenho Físico Funcional, alunos e professores da 

Faculdade de Fisioterapia e às Autoridades da Universidade Federal de Juiz de Fora, 

em Juiz de Fora, Minas Gerais, Brasil, por meio de mídias sociais como: WhatsApp, 

Instagram, e-mails etc., para que fosse encaminhado aos seus contatos ou postado 

em suas páginas pessoais, com o objetivo de alcançar pais ou responsáveis de 

crianças e adolescentes na faixa etária desejada, de qualquer sexo, raça ou cor, que 

tenham sido diagnosticados com algum tipo de câncer e que estejam em tratamento 

ou controle desta doença.  

Além disso, foi realizado contato com a Fundação Ricardo Moysés Junior 

(FRMJ) na cidade de Juiz de Fora – MG, e eles forneceram uma lista de contatos dos 

pais das crianças e adolescentes apoiados por seu programa com idades entre 2 e 21 
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anos, que estavam em tratamento ou controle da doença. Foram realizados ligações 

e contatos pelo WhatsApp para envio do convite para participação na pesquisa. 

Quando um dos responsáveis concordava em participar da pesquisa, eles 

aceitavam o termo de consentimento livre e esclarecido (APÉNDICE B), ao clicar na 

opção "Declaro que concordo em participar da pesquisa e que me foi dada à 

oportunidade de ler e esclarecer as minhas dúvidas" descrita no Google Forms. O 

participante declarou que leu e compreendeu as informações, que tinha pelo menos 

21 anos de idade e que concordava em participar na pesquisa e estaria 

automaticamente assinando o termo de consentimento via remota com esta ação. O 

formulário assinado foi enviado automaticamente para o e-mail do participante, para 

garantir que mantivesse uma cópia do documento.  

Após aceitar o termo de consentimento foi gerado um link para acesso à 

segunda parte que continha o Formulário de Avaliação, dividido em 5 partes: Dados 

pessoais, sociodemográficos e de saúde (APÉNDICE C); Questionário PedsQL 3.0 

(ANEXO 1); Critérios de Classificação Econômica ABEP Brasil (ANEXO 2); Escala 

Medo da COVID-19 (ANEXO 3); e SF-36 (ANEXO 4).  

 

3.3  CRITÉRIOS DE INCLUSÃO, NÃO-INCLUSÃO E EXCLUSÃO 

 

3.3.1. CRITÉRIOS DE INCLUSÃO 

 

           Pais ou cuidadores de crianças e adolescentes de 2 a 21 anos, de qualquer 

sexo, raça ou cor, com diagnóstico de qualquer tipo de câncer, que estivessem em 

tratamento ou controle da doença e que residiam no Brasil no momento do estudo. 

 

 

3.3.2. CRITÉRIOS DE NÃO-INCLUSÃO 

 

           O estudo não incluiu aqueles pais ou cuidadores de crianças ou adolescentes 

que tinham outras doenças crónicas, sequelas neurológicas não relacionadas com 

câncer. 
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3.3.3. CRITÉRIOS DE EXCLUSÃO 

         

   Foram excluídos do estudo aqueles participantes que não preencheram o 

formulário do Google Forms com a avaliação ou não responderam aos três contatos 

efetuados.   

 

3.4  CÁLCULO DO TAMANHO AMOSTRAL 

 

O cálculo amostral foi estimado por meio do programa GPOWER. Tomando 

como referência o estudo de Barbosa et al. (2022), os efeitos na qualidade de vida 

têm uma magnitude elevada com d= 0,88, uma análise não direcional com um nível 

de significância de α=0,05 e um poder (poder estatístico) de 0,80, o que exigiria uma 

amostra mínima de n=22. 

 

3.5  INSTRUMENTOS  

 
          Foi elaborado um formulário eletrônico por meio da plataforma do Google 

Forms, distribuído mediante um convite de participação com um link de acesso, para 

que fosse preenchido por os pais ou cuidadores responsáveis de crianças ou 

adolescentes com câncer de 2 a 21 anos. À primeira parte do formulário, foi:  

❖ FORMULÁRIO DE PARTICIPAÇÃO: Foi perguntado: e-mail, data em que 

preencheu o formulário, número de telefone para contactá-los, nome do 

responsável, nome da criança, assinatura do termo de consentimento livre e 

esclarecido com uma pergunta de confirmação de participação e os dados de 

contatos dos pesquisadores.  

Uma vez que o responsável aceitou o termo de consentimento livre e 

esclarecido, passou-se à segunda parte do formulário, Formulário de avaliação que 

continha 5 partes: Questionário de Dados pessoais e de saúde (APÉNDICE C), 

Questionário PedsQL 3.0 (ANEXO 1), Critérios de Classificação Econômica ABEP 

Brasil (ANEXO 2), Escala Medo da COVID-19 (ANEXO 3), SF-36 (ANEXO 4). 
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❖ FORMULÁRIO DE AVALIACÃO:  A avaliação inicial continha perguntas sobre o 

sexo do responsável e da criança, data de nascimento da criança, cidade de 

origem e seu endereço, cor ou raça, se a criança estudava, se tinha sintomas 

neurológicos não relacionados ao câncer, o tipo de câncer que a criança tem, se 

teve seu diagnóstico antes da pandemia, em que data aproximada foi 

diagnosticado, quanto tempo teve que esperar para acessar o sistema de 

atendimento após ter o diagnóstico, se teve acesso precoce à medicação, em 

que data iniciou o tratamento, que tipo de tratamento recebeu, quais sintomas 

físicos manifestou, se teve dor na maioria das vezes, se fez fisioterapia, se teve 

alguma hospitalização ou foi infectado com Covid-19, se a Covid-19 afetou seus 

cuidados médicos ou terapêuticos e a faixa etária da criança (de 2 a 4 anos, de 

5 a 7 anos, de 8 a 12 anos, de 13 a 21 anos). 

 

❖ PEDSQL™ – versão câncer (3.0): A versão câncer da Pediatric Quality of Life 

Inventory desenvolvido originalmente na língua inglesa, é um instrumento 

projetado para fornecer maior sensibilidade de medição especificamente em 

câncer para avaliar a qualidade de vida pediátrica (VARNI, et al, 2002) que foi 

respondido neste caso unicamente pelos pais ou cuidadores responsável das 

crianças do estudo, exceto os pais dos maiores de 18 anos.  

Tem 27 itens que foram elaborados para medir as dimensões centrais da saúde.  

Dividido em 8 dimensões, que está assim organizado (SCARPELLI, 2008): 

a) dor e desconforto (2 itens);  

b) náusea (5 itens);  

c) ansiedade em relação aos procedimentos (3 itens);  

d) ansiedade em relação ao tratamento (3 itens);  

e) preocupações (3 itens);  

f) problemas cognitivos (5 itens);  

g) aparência física percebida (3 itens)  

h) comunicação (3 itens).  

Para a sua aplicação foi dividido em 4 faixas etárias: 2-4 anos, 5-7, 8-12 e 13-

18; aplicável apenas por cuidadores. Utiliza uma escala do tipo Likert composta por 5 

opções de resposta (nunca, quase nunca, às vezes, frequentemente e quase sempre) 

(SCARPELLI, 2008). Este instrumento foi utilizado para avaliar a qualidade de vida 
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das crianças e dos adolescentes de acordo com o relato dos pais e das crianças em 

sua versão validada em português do Brasil (SCARPELLI, 2008). Os cuidadores de 

adolescentes acima de 18 anos não responderam a este instrumento. 

 

❖ ABEP: Critério de classificação econômica Brasil. A classificação divide a 

população brasileira em seis estratos socioeconômicos denominados A, B1, B2, 

C1, C2, D e E. Contém as seguintes variáveis: banheiros, empregados 

domésticos, automóveis, microcomputador, lava louça, geladeira, freezer, lava 

roupa, DVD, micro-ondas, motocicleta, secadora de roupa, grau de instrução do 

chefe de família e acesso a serviços públicos. A distribuição das classes vai de A 

até E, sendo A o maior nível econômico e E, o menor nível (ABEP, 2020).  

Foram considerados todos os bens que estão dentro do domicílio em 

funcionamento (incluindo os que estão guardados) independente da forma de 

aquisição: compra, empréstimo, aluguel etc. Se o domicílio possui um bem que 

emprestou a outro, este não foi contado pois não está em seu domicílio 

atualmente. E caso não estejam funcionando, foi considerado apenas se tiveram 

a intenção de consertar ou repor nos próximos seis meses (ABEP, 2020). 

 

❖ ESCALA MEDO DA COVID-19 (EMC-19): Desenvolvido para complementar os 

esforços clínicos na prevenção da disseminação e tratamento de casos COVID-

19. Foi utilizado o questionário online simples, em sua versão em português 

validada para a população brasileira. Composta por uma escala de sete itens, 

com propriedades psicométricas robustas, confiável e válida para avaliar o medo 

do COVID-19 entre a população em geral e útil para aliviar os medos do COVID-

19 entre os indivíduos (MANGANO et al., 2021).  

Com sete itens respondidos em uma escala tipo Likert, com possibilidades de 

resposta de 1 (discordo totalmente) a 5 (concordo totalmente). O escore total é 

obtido da soma dos itens, variando de 7 a 35 pontos; quanto mais alto o escore, 

maior o sentimento de medo diante da doença. A estratificação dos escores foi 

feita em três categorias: de 7 a 19 pontos, foi classificada como “pouco medo”; 

de 20 a 26, como “medo moderado”; e de 27 pontos para mais, como “muito 

medo” (LOBO; ALMEIDA; CABRAL, 2022). 

Foi utilizado para avaliar o medo de pegar COVID por parte dos cuidadores de 

crianças e adolescentes com câncer. O instrumento detalhava se a pessoa se 
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sentiu incomodada ao pensar em COVID-19, se suas mãos suavam ou temia por 

sua vida, se ficava nervosa ao ver noticiários ou redes sociais, se não conseguia 

dormir ou sofria de taquicardia ao pensar no contágio (FARO et al., 2020). 

 

❖ QUESTIONÁRIO DE QUALIDADE DE VIDA 36 ITEMS, SHORT FORM 36 (SF-

36): É uma medida de qualidade de vida, relacionada à saúde, amplamente 

utilizada. É constituído por 36 perguntas, uma que mede a transição do estado 

de saúde no período de um ano e não é empregada no cálculo das escalas, e as 

demais que são agrupadas em oito escalas ou domínios.  

As pontuações mais altas indicam o melhor estado de saúde. Este instrumento 

foi utilizado para avaliar a qualidade de vida dos cuidadores de crianças e 

adolescentes com câncer durante o seu tratamento (CICONELLI, 1997), em sua 

versão validada em português do Brasil.  

A versatilidade de sua aplicação permitiu a utilização de forma remota por 

autopreenchimento. O questionário conta com níveis de confiabilidade e validade 

que excedem os padrões mínimos recomendados, o que tornam esse 

instrumento atraente para uso combinado com outros questionários em inquéritos 

populacionais. As perguntas são descritas de forma fáceis de entender e o 

formulário é simples de preencher (CICONELLI, 1997).  

 

3.6 PROCEDIMENTOS 

 

Foi realizado contato com as famílias que aceitaram participar do estudo, por 

meio digital (Figura 1). O primeiro contato, via e-mail, foi realizado 7 dias após o 

responsável deixar seus dados para lembrar que ainda precisava preencher o 

formulário com as avaliações.  

O próximo contato foi após 15 dias, via WhatsApp, para lembrar que foi deixada 

uma mensagem no e-mail aguardando os dados deles. O último contato foi feito 28 

dias após, por e-mail, informando que era a última chance de preenchimento dos 

dados ou eles seriam excluídos do estudo. Uma vez expirados todos os prazos para 

envio dos questionários, os dados recebidos foram compilados em uma única tabela 

para analisar os resultados e selecionar os participantes.  
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O preenchimento do Google Forms, foi feito online por cuidadores na data e 

local mais conveniente para eles e suas crianças ou adolescentes. 

 

Figura 1 Fluxograma dos procedimentos. 

 
Fonte: Elaborado pelo autor (2023). 

 

3.7  ASPECTOS ÉTICOS 

 

Os riscos envolvidos nesta pesquisa foram riscos mínimos, relacionados à 

possível desconforto mental decorrente da quantidade relativamente extensa de 

perguntas a serem respondidas em função de vários questionários ou algum 

constrangimento diante das perguntas relacionado ao fato de que o participante 

estava fornecendo informações pessoais.  

Para reduzir esses riscos, foi garantido a confidencialidade dos dados pessoais 

e a pessoa poderia fazer pausas quando precisar para descansar e voltar mais tarde 

para terminar o formulário. Durante o processo de avaliação no formulário não foram 

solicitadas fotos, nem vídeos dos participantes e foi garantido total privacidade. 
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de pegar COVID. 
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3.8 ANÁLISE ESTATÍSTICA 

 

Após o final da coleta de dados, os dados foram tabulados em planilha no 

programa Microsoft Excel® versão 2021 e exportados para o software Statistical 

Package for the Social Sciences® (SPSS), versão 25. Foi realizada estatística 

descritiva para caracterizar os participantes do estudo. A normalidade das variáveis 

dependentes e contínuas foram testadas pelo Teste de Shapiro Wilk. 

Para a análise descritiva, recorreu-se a estatísticas descritivas, nomeadamente 

média, desvio padrão, mínimo e máximo e o estudo das frequências. Foi realizado 

análise de relação entre as variáveis dependentes com correlação de Pearson.  
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4. RESULTADOS 

 

Dos 100 potenciais participantes, 30 pais ou responsáveis das crianças ou 

adolescentes com câncer aceitaram participar da pesquisa (Figura 2).   

 

Figura 2: Fluxograma de entrada dos participantes no estudo  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
Fonte: Elaborado pelo autor (2023). 

 

Os responsáveis participantes foram, na maioria, do sexo feminino (86,7%). A 

prevalência do sexo feminino nas crianças também foi maior (60%), e a faixa etária 

predominante foi de 8 a 12 anos (33,3%), com idade média de 10,3 anos (DP=5,13), 

sendo a idade mínima de 3 anos e máxima, de 21 anos. Em relação as características 

sociodemográficas, 60% das crianças eram originarias do estado de Minas Gerais, 

60% eram da raça branca e 73,3% frequentavam à escola. Destas, os que relataram 

que tinham medo de que a criança/ adolescente frequentasse a escola, a principal 

causa mencionada foi a baixa imunidade e debilidade gerada pelo tratamento. 

Potenciais Participantes: Lista de 
contato dos pacientes da Fundação 

Ricardo Moysés Junior e contatos feitos 
pelas mídias sociais, e-mail e 
WhatsApp (n= 100) 

Excluídos (n= 70) 
- Número telefone não 
existente (n=21) 
- Não atenderam as ligações 
(n= 37) 
- Se recusaram a participar 
(n=5) 
- Não preencheram o 
formulário (n= 3) 
- Deixaram o formulário 
incompleto (n= 4) 

Incluídos (n= 30) 
- Pais de crianças ou 
adolescentes de 2 a 21 anos 
com diagnóstico de câncer 
sem alteração neurológica no 
relacionada ao câncer.  
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Com relação ao tipo de câncer, o mais prevalente foi a leucemia (27,7%) e 

63,3% dos participantes apresentavam câncer do tipo sólido.  Segundo o Critério de 

Classificação Econômica Brasil (ABEP, 2021), 56,6% dos responsáveis pertenceram 

às classes socioeconômicas mais baixas, como C2 (26,7%) e D (26,7%). A tabela 1 

apresenta os dados descritivos dos participantes do estudo, apresentadas em 

frequências e percentis. 

 

Tabela 1: Características sociodemográficos e socioeconómicas dos participantes do 

estudo (n=30). 

Variáveis Frequência  

n % 

Sexo do responsável Feminino 24 86,7 

 Masculino 6 13,3 

Sexo da criança Feminino 18 60,0 

 Masculino 12 40,0 

Faixa etária 2-4 anos 5 16,7 

 5-7 anos 6 20,0 

 8-12 anos 10 33,3 

 13-21 anos 9 30,0 

Estado de origem Minas Gerais 18 60,0 

 Rio de Janeiro 11 36,7 

 Piaui 1 3,3 

Cor ou Raça Branca 18 60,0 

 Preto 7 23,3 

 Parda 5 16,7 

Frequenta escola Sim 22 73,3 

 Não 8 26,7 

Câncer solido ou não 

solido 

Não-sólido 11 36,7 

Sólido 19 63,3 

Tipo de câncer Leucemia 8 26,7 

 Linfoma 3 10,0 

 Neuroblastoma 3 10,0 
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 Osteosarcoma 2 6,7 

 Tumor Cerebral 6 20,0 

 Outros 8 26,7 

ABEP Classe A 1 3,3 

 Classe B1 3 10,0 

 Classe B2 4 13,3 

 Classe C1 5 16,7 

 Classe C2 8 26,7 

 Classe D 8 26,7 

 Classe E 1 3,3 

Fonte: Elaborado pelo autor (2023). 
Legenda: n= número de participantes; Classe A, B1, B2, C1, C2, D e E = nível de classificação 
socioeconômica segundo a Associação Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP, 2021). 

 

Na tabela 2 foi descrita as mudanças que crianças e adolescentes com câncer 

tiveram na assistência à saúde geradas pela COVID-19, apresentadas em frequências 

e percentis. Foi observado que 56,7% das crianças tinham dor, 73,3% tiveram o 

diagnóstico de câncer durante a pandemia, 86,7% iniciaram o tratamento em menos 

de um mês, 63,0% receberam atendimento fisioterapêutico e 66,7% foram internadas 

em algum momento pela doença. Com relação ao COVID-19, 43,3% das crianças e 

adolescentes relataram ter tido a doença, manifestada de forma leve (30,0%), 

moderado (10,0%) e grave (3,3%). Os responsáveis relataram que em 50% dos casos, 

o COVID-19 afetou os cuidados médicos de sua criança.  

 

Tabela 2: Caracterização da assistência à saúde dos participantes do estudo. 

Variáveis Frequência (n=30) 

n % 

Estava com dor Sim 6 20,0 

 Não 13 43,3 

 Algumas vezes 11 36,7 

Teve o diagnóstico 

antes da Pandemia 

Sim 8 26,7 

Não 22 73,3 
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Início do tratamento 

para ao câncer 

1 mês ou menos 26 86,7 

2-3 meses 4 13,3 

Recebeu fisioterapia Sim 19 63,3 

 Não 11 36,7 

Esteve internado Sim 10 33,3 

 Não 20 66,7 

Teve Covid-19 Leve 9 30,0 

 Moderado 3 10,0 

 Grave 1 3,3 

 Não teve 17 56,7 

Afetou os cuidados 

médicos 

Sim 15 50,0 

Não 15 50,0 

Fonte: Elaborado pelo autor (2023). 
Legenda: n= número de participantes. 

 

Com relação aos sintomas apresentados pela criança ou adolescente, 11 

participantes apresentaram dor em membros como braços ou pernas, e nas 

articulações persistente ou progressiva, 7 manifestaram dores de cabeça matutina 

frequente e vômitos, 6 tonturas, perda de equilíbrio ou coordenação e 6 apresentaram 

outros sintomas gerados pelo câncer. 

 

Tabela 3: Sintomas apresentados pela criança ou adolescente. 

Sintomas apresentados  n 

Total 30 

Dores de cabeça matutina frequente e vômitos 7 

Febre persistente sem causa aparente e que não melhora 4 

Manchas roxas na pele sem causa conhecida, palidez, hematomas 4 

Presença de sangue na urina 2 

Inchaço em um dos olhos, olho torto ou estrabismo, pupila branca, 

perda visual 

1 

Barriga inchada ou endurecida 5 

Perda de peso recente sem causa conhecida 2 
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Dor em membros como braços ou pernas, e nas articulações persistente 

ou progressiva 

11 

Aparecimento de inchaço, nódulo, “bola” em alguma parte do corpo sem 

relação com trauma 

4 

Falta de ar sem histórico de febre, asma ou alergia 1 

Tontura, perda de equilíbrio ou coordenação 6 

Não apresentou sintomas 2 

Outros 6 

Fonte: Elaborado pelo autor (2023). 
Legenda: n= número de participantes. 

 

Na análise de conteúdo a pergunta: "e como é o tratamento de sua criança ou 

adolescente hoje?" ficou com resposta aberta, e os responsáveis relataram que as 

crianças ou adolescentes estavam em geral excelentes, em tratamento ou controle do 

câncer. Em alguns casos o tratamento obteve sucesso (n=16), enquanto em outros 

se encontravam em controle ou acompanhamento (n=8). Em alguns casos, o tumor 

voltou a crescer (n=3), tiveram amputações de membros ou contratempos no 

tratamento que deixaram sequelas que foram tratadas com fisioterapia ou cirurgias 

(n=2) (Figura 3). 

 

Figura 3: Característica do tratamento atual das crianças e adolescentes do estudo.

 

Fonte: Elaborado pelo autor (2023). 
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A pontuação média obtida pelo PedsQL, que avaliou a qualidade de vida, foi de 

67,25 (DP= 14,96) que demonstra uma qualidade de vida de moderada a baixa para 

as crianças e adolescentes segundo o relato dos pais. Os escores mais baixos foram 

encontrados nas subescalas: ansiedade frente aos procedimentos (52,08) e 

ansiedade frente ao tratamento (54,16), apesar do tratamento não ter sido 

interrompido, a ansiedade foi grande (Tabela 4).   

 

Tabela 4: Média, desvio-padrão e intervalo de confiança dos escores totais e por 

dimensão do PedsQL de acordo com o questionário respondido pelos pais das 

crianças/adolescentes do estudo (n=28). 

PedsQL  Média Desvio Padrão IC 95% 

Total 67,25 14,96 61,45 – 73,05 

Dor e machucado 71,87 26,91 61,68 – 82,06 

Náuseas 68,48 23,91 59,20 – 77,75 

Ansiedade frente à 

os procedimentos 

52,08 28,74 40,93 – 63,23 

Ansiedade frente 

ao tratamento 

54,16 31,05 42,12 – 66,20 

Preocupações 69,64 31,36 57,48 – 81,80 

Dificuldades 

cognitivas 

70,56 21,85 62,09 – 79,04 

Percepção da 

aparência física 

75,89 31,36 67,04 – 84,74 

Comunicação 76,48 31,05 66,85 – 86,12 

Fonte: Elaborado pelo autor (2023). 
Legenda: PedsQL= Pediatric Quality of Life Inventory; n= número de participantes; IC = 
intervalo de confiança 95%. 

 

A qualidade de vida dos pais ou responsáveis das crianças e adolescentes com 

câncer do estudo influenciada pela pandemia do COVID-19 são apresentadas pelos 

resultados do teste SF-36 na tabela 5. Os piores escores de qualidade de vida dos 

responsáveis foram observados nos domínios "Vitalidade (média = 45,17)", "Aspectos 

Emocionais (média = 45,55)", e "Limitação por Aspectos Físicos (média = 48,33)".  
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Tabela 5: Média, desvio-padrão e intervalo de confiança dos escores por dimensão 

do SF36 de acordo com o questionário respondido pelos pais das 

crianças/adolescentes do estudo (n=30). 

SF-36  Média Desvio Padrão IC 95% 

Capacidade Funcional 73,00 26,91 65,08 – 80,92 

Limitação por Aspectos Físicos 48,33 23,91 32,27 – 64,40 

Dor 57,60 28,74 48,34 – 66,86 

Estado Geral de Saúde 61,60 31,05 54,24 – 68,96 

Vitalidade 45,17 31,36 37,59 – 52,74 

Aspectos Sociais 55,83 21,85 45,97 – 65,69 

Aspectos Emocionais 45,55 31,36 28,73 – 62,37 

Saúde Mental 53,20 31,05 44,82 – 61,58 

Fonte: Elaborado pelo autor (2023). 
Legenda: SF-36 = Short Form-36; IC = intervalo de confiança 95%. 
 

Para avaliar como os pais ou cuidadores lidaram em relação ao medo de pegar 

COVID-19 foi aplicada a Escala Medo da COVID-19 detalhado na tabela 6. Foi 

calculada uma média de 21,57 (DP= 7,01) na Escala Medo da COVID-19, o que 

representa um Medo Moderado de pegar COVID-19. Ao comparar o medo com 

relação ao sexo dos responsáveis, a média para o sexo feminino foi de 21,88 pontos 

(DP= 7,25), o que é representado como medo moderado ao pegar COVID-19 e no 

sexo masculino, a média foi de 19,50 pontos (DP= 6,55), que segundo a escala, é 

considerado como pouco medo de pegar COVID-19. Obtendo como resultado que as 

mães ou responsáveis do sexo feminino têm mais medo de pegar COVID-19 em 

comparação aos responsáveis do sexo masculino. 

 

Tabela 6: Média, desvio-padrão e intervalo de confiança do escore total e por sexo 

na Escala Medo de pegar COVID-19 de acordo com o questionário respondido pelos 

pais das crianças/adolescentes do estudo (n=30). 

Escala Medo da 

COVID-19 

Média Desvio Padrão IC 95% 



37 
 

Total 21,57 7,01 18,80 – 23,88  

Sexo feminino 21,88 7,25 18,96 – 24,81 

Sexo masculino 19,50 6,55 9,07 – 29,93 

Fonte: Elaborado pelo autor (2023). 
Legenda: IC = intervalo de confiança 95%. 

 

Foi realizada a correlação não paramétrica de Spearman com o valor obtido no 

PedsQl 3.0 e as características sociodemográficos e socioeconómicas dos 

participantes do estudo (Tabela 7) na qual não foram encontrados dados significativos 

na análise realizada. 

 

Tabela 7: Correlação de Spearman entre o escore total do PedsQL 3.0 e as 

características sociodemográficas dos participantes do estudo (n=28). 

   PedsQL 3.0 

Correlação de 

Spearman 

Estava com dor Coeficiente de correlação 0.28 

  Sig. (bilateral) 0.14 

 Teve o 

diagnóstico 

antes da 

Pandemia 

Coeficiente de correlação -0.06 

  Sig. (bilateral) 0.74 

 Início do 

tratamento para 

ao câncer 

Coeficiente de correlação -0.09 

  Sig. (bilateral) 0.63 

 Recebeu 

fisioterapia 

Coeficiente de correlação -0.20 

  Sig. (bilateral) 0.28 

 Esteve internado Coeficiente de correlação 0.11 

  Sig. (bilateral) 0.57 
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 Teve Covid-19 Coeficiente de correlação -0.01 

  Sig. (bilateral) 0.95 

 Afetou os 

cuidados 

médicos 

Coeficiente de correlação 0.10 

  Sig. (bilateral) 0.59 

Fonte: Elaborado pelo autor (2023). 
Legenda: n= número de participantes. 

 

Foi realizada a correlação não paramétrica de Spearman sob o valor obtido no 

PedsQl 3.0 e na avaliação da Escala Medo do COVID-19 dos participantes do estudo 

(Tabela 8) na qual não foram encontrados dados significativos na análise realizada. 

 

Tabela 8: Correlação de Spearman entre o escore total do PedsQL 3.0 e O Medo da 

COVID-19 (n=28). 

   PedsQL 3.0 

Correlação de 

Spearman 

Medo da 

COVID-19 

Coeficiente de correlação -0.25 

  Sig. (bilateral) 0.18 

Fonte: Elaborado pelo autor (2023). 
Legenda: n= número de participantes. 
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5. DISCUSSÃO 

Este é o primeiro estudo que relata percepção dos pais ou cuidadores, sobre o 

impacto que o COVID-19 teve na assistência à saúde de crianças e adolescentes com 

câncer durante o tratamento, em sua qualidade de vida e de seus cuidadores, 

realizado em Juiz de Fora, Minas Gerais, Brasil. Na percepção dos pais o estudo 

demonstrou que os atendimentos de saúde foram afetados em 50%, porém foi 

respeitado o início do tratamento para o câncer em 86,7%, já que esses participantes 

não relataram atraso no início do tratamento, cumprindo assim a lei dos 30 dias que 

permite que os pacientes oncológicos tenham acesso ao primeiro passo em direção a 

uma possível cura: o diagnóstico precoce (MANCINNI, 2020). 

A Lei dos 30 Dias, oficialmente denominada Lei nº 13.896/2019, determina que, 

havendo suspeita de câncer, exames devem ser realizados para confirmar o 

diagnóstico em até 30 dias. Foi sancionado no final de outubro de 2019 e entrou em 

vigor em 28 de abril de 2020. É um direito do paciente e, caso não seja cumprido, a 

pessoa deve buscar amparo legal (MANCINNI, 2020). Com essa lei os pacientes têm 

garantido um diagnóstico mais célere, tão importante para aumentar as possibilidades 

de um bom prognóstico para a doença, por permitir, muitas vezes, um tratamento 

ainda em estádio precoce (FEITOSA, 2020). Consequentemente, para o paciente, há 

uma maior chance de cura, e para o Estado, há um menor gasto em saúde 

(MANCINNI, 2020). A demora na obtenção de um diagnóstico deixa as pacientes e 

seus familiares em um estado de angústia permanente, ao não ter um resultado 

definitivo, as incertezas são muitas, há um sentimento de que está se perdendo tempo 

para o início do tratamento e, consequentemente, para a cura (FEMAMA, 2019). 

Segundo SILVA e HORA (2019), os impactos do adoecimento por câncer na 

vida escolar de crianças e adolescentes podem variar em razão das sucessivas e 

imprevisíveis internações, dos abalos emocionais e socioeconômicos que a família 

precisa contornar, das possíveis limitações físicas e cognitivas por conta da doença e 

do tratamento, entre outras questões. Apesar de 73,3% dos participantes do estudo 

frequentarem a escola, alguns estudos mostram que, os efeitos colaterais imediatos 

e tardios, as alterações físicas causadas pelo tratamento do câncer são a maior fonte 

de confusão e dificuldade para crianças e adolescentes que desejam frequentar um 

ambiente escolar formal durante o tratamento. Geralmente a dificuldade de frequentar 
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a escola ocorre devido à fraqueza física e vulnerabilidade imunológica, as mudanças 

na aparência criam curiosidade e preconceito, causando estresse, medo e ansiedade, 

de acordo com os pacientes (SILVA; HORA, 2019).  

A avaliação da QV permite verificar e compreender o impacto global da doença 

oncológica na vida destes adolescentes e das suas famílias, bem como apoiar os 

profissionais de saúde na avaliação de intervenções, no planejamento de tratamentos 

individualizados, na criação de estratégias para melhorar a adesão ao tratamento, 

prever e reduzir complicações e reduzir o tempo de internação, bem como contribuir 

para a construção de políticas públicas, voltadas para a melhoria da QV, bem como 

priorizar a alocação de recursos de saúde (AGATHÃO et. al, 2018; REZIO, 2016). A 

qualidade de vida destas crianças/adolescentes foi afetada, segundo o relato dos pais, 

o que indica uma qualidade de vida de moderada a baixa segundo o teste PedsQL - 

versão câncer. É esperado que a qualidade de vida de uma criança com câncer seja 

baixa em comparação aos dados de uma criança sem nenhuma condição de saúde 

associada (BARBOSA et al., 2022).  

No estudo realizado por Barbosa et. al (2022) em relação à qualidade de vida, 

não foram encontradas diferenças entre grupos nas análises do PedsQL, segundo a 

visão das crianças/adolescentes, porém sob a ótica dos responsáveis, a qualidade de 

vida do grupo câncer é pior do que a do grupo controle. O estudo realizado por Lopez 

(2019) encontrou que crianças e adolescentes em tratamento oncológico apresentam 

uma qualidade de vida considerada ruim, tanto segundo relato dos pais quanto 

segundo relato deles mesmos. A concordância entre a percepção da qualidade de 

vida dos filhos pelos pais e por eles mesmo foi alta, com valor de 79%. Isso significa 

que as crianças entendem o processo da condição de saúde e conseguem perceber 

o impacto do tratamento em sua qualidade de vida, assim como seus pais (LOPEZ, 

2019). 

Estudos têm mostrado a deterioração psicológica dos pais, principalmente das 

mães de crianças diagnosticadas com câncer, que passam por tratamentos 

específicos. Em geral, os pais, diante da doença do filho e dos diversos momentos 

difíceis que ele está passando acabam necessitando de assistência médica, 

psicológica, entre outros (SANTO et. al, 2011). A qualidade de vida do cuidador da 

criança/adolescente também se apresentou de moderada a baixa neste estudo 

segundo o teste SF-36, os domínios com os escores mais baixos foram: Vitalidade, 
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Aspectos Emocionais, e Limitação por Aspectos Físicos, com uma participação de 

87,6% dos responsáveis com sexo feminino. No estudo de SANTO et. al. (2011), a 

QV dos cuidadores de crianças e adolescentes com câncer em tratamento de 

quimioterapia mostrou-se significantemente diminuída nos domínios do SF-36: 

aspectos emocionais, vitalidade e dor. Houve predominância de mulheres exercendo 

a tarefa do cuidado, especificamente a mãe, informação compatível com outros 

estudos, em que se identificou a taxa de mulheres cuidadoras superiores a 70%. 

Embora os cuidadores reconheçam a importância da participação durante o 

tratamento, eles podem manifestar sobrecarga devido ao cuidado constante prestado 

à criança/adolescente, ainda pouco estudado e compreendido. O impacto vivenciado 

por cuidadores de crianças com outras doenças crônicas tem sido investigado e 

alguns estudos já relacionaram a existência de sobrecarga de cuidados com a 

deterioração da qualidade de vida dos cuidadores, uma vez que as demandas 

decorrentes da prestação de cuidados podem levar pais a negligenciar sua própria 

saúde (RUBIRA et. al, 2012). 

A pandemia do COVID-19 tem ceifado inúmeras vidas em todo o mundo. 

Ameaça não apenas a esfera física do indivíduo, mas também pode gerar significativo 

sofrimento psicológico na população, principalmente pelo medo de contrair a doença. 

A COVID-19 pode ter como sintomas febre, tosse, dor de garganta, coriza e dispneia 

e uma condição de saúde que, como muitas outras, pode afetar em maior gravidade 

pacientes com baixa imunidade, como é o caso dos pacientes com câncer (LOBO, 

2022).  Por isso não é de estranhar que os cuidadores ficaram preocupados, ansiosos 

e com medo de enfrentar as consequências de transmitir esta condição aos seus 

filhos. A avaliação do medo de pegar COVID-19 do cuidador da criança/adolescente, 

neste estudo, foi caracterizada como moderada, ou seja, os cuidadores em geral 

apresentaram um medo moderado de pegar COVID-19. 

Cuidar da criança/adolescente com câncer durante o tratamento gera 

sobrecarga de cuidado e comprometimento na QV do cuidador, portanto, é 

imprescindível que a equipe multidisciplinar direcione propostas e estratégias que 

garantam uma relação de empatia com o cuidador, assim como informações básicas 

e pertinentes ao tratamento e suas peculiaridades. Estudos e intervenções devem ser 

implementados para promoção e proteção da saúde do cuidador nos aspectos físicos, 
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sociais e emocionais, buscando reduzir a sobrecarga de cuidado e a manutenção de 

sua QV (RUBIRA et. al, 2012). 

O presente estudo apresenta como limitação o fato de, até o momento, não 

existir nenhum instrumento para mensurar transtornos físicos relacionados à COVID-

19 específico para cuidadores de pacientes oncológicos, para assim avaliar 

integralmente o cuidador, responsáveis pelo bem-estar da criança ou adolescentes 

com esta doença. Além disso, o presente estudo apresentou um pequeno número de 

participantes, além de uma faixa etária muito ampla e a perda de possíveis respostas. 

O fato de o estudo ter sido realizado online pode ter gerado um possível desconforto 

mental no cuidador, decorrente da quantidade relativamente extensa de perguntas a 

serem respondidas em função de vários questionários ou algum constrangimento 

diante das perguntas relacionadas ao fato do participante estar fornecendo 

informações. Outra informação que chegou até a equipe de pesquisa, foi a incerteza 

de que o formulário não era golpe ou vírus. 
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6. CONCLUSÃO 

O presente estudo demostrou que metade dos participantes declararam que a 

COVID-19 afetou a assistência à saúde de sua criança ou adolescente. Os 

participantes demonstraram um resultado moderado abaixo em relação à sua 

qualidade de vida, pela ótica de seus cuidadores, principalmente devido à ansiedade 

frente aos procedimentos e ansiedade frente ao tratamento.   

Adicionalmente foram percebidas limitação por aspectos físicos, dor, 

diminuição da saúde mental, limitação por aspectos sociais e emocionais relacionadas 

ao prejuízo na qualidade de vida dos cuidadores. Na avaliação da Escala Medo da 

COVID-19 do cuidador da criança/adolescente o medo de pegar COVID-19 foi 

caracterizado como moderado, ou seja, os cuidadores em geral apresentaram um 

medo moderado de pegar COVID-19, percebendo mais medo em responsáveis do 

sexo feminino em comparação com os responsáveis do sexo masculino; pessoas com 

muito medo podem apresentar uma percepção errônea da ameaça, o que pode levar 

a comportamentos indesejáveis e, inclusive, aumento da exposição ao estímulo 

ameaçador para com as crianças e adolescentes com câncer.  

Devem ser pensadas por todos os profissionais de saúde que atuam com essa 

população, estratégias para melhorar a qualidade de vida e alterar a funcionalidade 

de crianças e jovens com câncer. A utilização de medidas de qualidade de vida como 

desfecho de saúde em crianças e adolescentes com câncer e seus cuidadores é 

relevante e visa possibilitar a implementação de estratégias para melhorar o cuidado 

integral a essa população e seus responsáveis. 

Este estudo poderá orientar a importância da realização de instrumentos de 

avaliação na área da fisioterapia relacionados com a qualidade de vida da criança e 

do cuidador, a necessidade de serem avaliados outros fatores como o medo que os 

cuidadores geralmente têm para não transmitirem vírus ou doenças aos seus filhos e 

como isso também acaba afetando a qualidade de vida deles. Nem sempre são 

levados em conta nos estudos a sobrecarga que os cuidadores de 

crianças/adolescentes com câncer vivem, mas o quanto eles são imprescindíveis para 

a manutenção, desenvolvimento, preservação, cuidado e melhora da mobilidade e 

capacidade de desempenho das crianças e jovens com neoplasias.  
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A realização de novos estudos sobre a qualidade de vida em relação a outras 

condições de saúde que podem afetar física e mentalmente o câncer infantil ajudarão 

ainda mais a desenvolver programas de reabilitação personalizados para pacientes 

pediátricos em tratamento de câncer e suas famílias. 

Estudos futuros devem continuar estudando essa temática e novas perguntas 

surgem: existe uma pandemia de medo/estresse e limitação da atividade física 

concomitante à do COVID-19? Como pesquisar este tema? 
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APÊNDICE A – Formulário de participação 

 

PROGRAMA DE MESTRADO EM CIÊNCIAS DA REABILITAÇÃO E DESEMPENHO FÍSICO-
FUNCIONAL 

Rua Eugênio do Nascimento, s/n – Bairro Dom Bosco 

Juiz de Fora – MG – CEP: 36038-330 – (32) 2102-3256 

E-mail: mestrado.fisioterapia@ufjf.edu.br  Site: www.ufjf.br/ppgcrdf  

 

Projeto de Pesquisa: Impacto da COVID-19 na assistência à saúde de crianças e adolescentes com 

câncer durante o tratamento, em sua qualidade de vida e de seus cuidadores. 

 

Formulário de participação.  

E-mail: ________________________________________. 

Data: ____/_____/_______. 

Telefone para contato: (ddd)+telefone: __/_______/______. 

Nome do responsável: ______________________________. 

Nome da criança: __________________________________. 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (APÊNDICE B). 

Após ter sido esclarecido sobre os objetivos:  

              Concordo                       Não concordo.  
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APÊNDICE B – Termo de consentimento livre e esclarecido para pais participantes 
ou responsáveis pelo menor. 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO/RESPONSÁVEIS 

Você e o menor, sob sua responsabilidade, estão sendo convidados (as) como voluntários(as) para participar da 

pesquisa “Impacto da COVID-19 na assistência à saúde de crianças e adolescentes com câncer durante o tratamento, 

em sua qualidade de vida e de seus cuidadores.” coordenado pela professora Paula Silva de Carvalho Chagas da 

Universidade Federal de Juiz de Fora. Nosso objetivo nessa pesquisa é investigar o impacto que o COVID-19 teve no 

atendimento à saúde de crianças e adolescentes com câncer durante o tratamento, em sua qualidade de vida e de seus 

cuidadores. Descrever as mudanças que crianças e adolescentes com câncer tiveram na assistência à saúde desde o início da 

pandemia do COVID-19, avaliar a qualidade de vida atual de crianças e adolescentes com câncer influenciada pela pandemia 

do COVID-19, avaliar a qualidade de vida atual de pais ou cuidadores de crianças e adolescentes com câncer influenciada pela 

pandemia do COVID-19, avaliar como os pais ou cuidadores lidaram em relação ao medo de pegar COVID-19 e em relação a 

sua qualidade vida durante o tratamento do câncer de seus filhos. 

               Caso vocês concordem participar, solicitaremos seus dados pessoais, faremos perguntas específicas sobre a condição 

de saúde pessoal de você e do menor. Analisaremos esses dados como uma avaliação e informaremos se seu(ua) filho(a) é 

candidato a este estudo e confirmaremos o uso de seus dados para desenvolver a pesquisa por meio de um e-mail confirmando 

a seleção e inclusão de o menor para participar. Caso seu(ua) filho(a) seja elegível para participar, enviaremos outros 

questionários online para avaliação das atividades de vida diária, atividade física e rotinas. Todos os questionários serão 

realizados de forma remota e online, mas há perguntas claras para sua compreensão no formulário. Contém 5 partes que incluem: 

Dados pessoais, sociodemográficos e médicos, Questionário PedsQL versão câncer 3.0 (para avaliação da qualidade de vida 

pediátrica), Critérios de Classificação Econômica ABEP Brasil, Escala Medo da COVID-19 (utilizado para avaliar o medo de 

pegar COVID por parte dos cuidadores de crianças e adolescentes com câncer), e SF-36 para avaliar a qualidade de vida dos 

cuidadores de crianças e adolescentes com câncer durante o seu tratamento.  

Durante o processo de avaliação neste formulário o menor não será filmado ou fotografado nem pediremos fotos, 

garantimos total privacidade. Os riscos envolvidos na pesquisa são riscos mínimos, relacionados à possível desconforto mental 

decorrente da quantidade relativamente extensa de perguntas a serem respondidas em função de vários questionários ou algum 

constrangimento diante das perguntas relacionado ao fato de que o participante está fornecendo informações pessoais. Para 

reduzir esses riscos, garantimos a confidencialidade dos dados pessoais. Você pode fazer pausas quando precisar para 

descansar e voltar mais tarde para terminar o formulário. A pesquisa contribuirá para avaliar o impacto que a Covid-19 teve na 

assistência médica e na qualidade de vida de uma população vulnerável, como crianças e adolescentes com câncer e suas 

famílias. Dessa forma, teremos informações sobre as consequências na qualidade de vida de um paciente com câncer após a 

chegada da Covid-19 no Brasil. 

 Para que vocês possam participar desta pesquisa, você deverá autorizar este termo de consentimento. Sua 

participação do menor no estudo é voluntária. O(a) Sr(a) não pagará nem receberá qualquer valor financeiro ou compensações 

pessoais pela sua participação no estudo em questão. Você, como responsável pelo participante é livre e pode se recusar a 

participar ou retirar seu consentimento a qualquer momento do estudo, sem justificativa e sem qualquer sanção, se você se 

sentire desconfortável em preencher o formulário. Neste caso, o Sr(a) poderá optar por interromper sua participação.  
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               Como forma de garantia como participante voluntário no estudo, ao final do questionário será disponibilizado uma 

cópia desse termo - que é recomendado ser guardada consigo - e do questionário respondido por você. Você terá acesso às 

suas respostas depois de preencher o questionário e os resultados da pesquisa estarão à disposição de vocês quando sejam 

publicados os resultados. O nome ou o material que indique a sua participação e de sua criança ou seu adolescente não será 

liberado sem a sua permissão nós respeitamos sua privacidade. O menor não será identificado (a) em nenhuma publicação que 

possa resultar em base este estudo. 

 Ao clicar na opção "Concordo" abaixo, você declara que leu e compreendeu as informações acima, que tem pelo 

menos 18 anos de idade e que concorda em participar voluntariamente com seu(ua) filho(a) na pesquisa. Caso não queira 

participar deste estudo, basta fechar esta página. Os dados coletados na pesquisa ficarão arquivados com o pesquisador 

responsável por um período de 5 (cinco) anos, e após esse tempo serão destruídos. Os pesquisadores tratarão a identidade do 

menor sob sua responsabilidade com padrões profissionais de sigilo, atendendo a legislação brasileira (Resolução Nº 466/12 do 

Conselho Nacional de Saúde), utilizando as informações somente para os fins acadêmicos e científicos.  

 

Declaro que concordo em deixá-lo(a) participar da pesquisa e que me foi dada à oportunidade de ler e esclarecer as minhas 

dúvidas. 

 

 

 

 

 

Nome do Pesquisador Responsável: Paula Silva de Carvalho Chagas 
Campus Universitário da UFJF 
Faculdade de Fisioterapia/ Departamento de Fisioterapia do Idoso, do Adulto e Materno-infantil 
Av. Eugênio do Nascimento, s/n 
Dom Bosco – Juiz de Fora, MG. 
CEP: 36038-330 
Fone: (32) 99146-5362 
E-mail: paula.chagas@ufjf.edu.br 
 

 

 

Contatos pessoais: 
Nome do Pesquisador Responsável: Paula Silva de Carvalho Chagas. 
Fone: (32) 99146-5362. 
E-mail: pscchagas@gmail.com  
 
 
Equipe: Devika Prem Chandiramani Chiari (mestranda). 
Fone: (32) 98402-4205. 
E-mail: shandiny04@gmail.com  
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APÊNDICE C – Questionário de avaliação 

 

PROGRAMA DE MESTRADO EM CIÊNCIAS DA REABILITAÇÃO E DESEMPENHO FÍSICO-
FUNCIONAL 

Rua Eugênio do Nascimento, s/n – Bairro Dom Bosco 

Juiz de Fora – MG – CEP: 36038-330 – (32) 2102-3256 

E-mail: mestrado.fisioterapia@ufjf.edu.br  Site: www.ufjf.br/ppgcrdf  

 

Questionário de avaliação.  

Dados pessoais. 

Sexo do responsável:                Feminino.                            Masculino. 

Sexo da criança:                 Feminino.                            Masculino. 

Qual a data de nascimento da sua criança ou adolescente?  ____/____/______.      

Em que faixa etária está a criança ou adolescente?  

         2-4 anos.  

         5-7 anos.  

         8-12 anos. 

         13-21 anos. 

Cidade de origem: ______________________________.  

Endereço residencial: ______________________________________________________________. 

Cor ou Raça:               Branco              Preto             Parda                 Outro:_________________________.  

Sua criança ou adolescente estuda?                Sim.                       Não.       Outros: _______________________. 

Si sua resposta foi não. Por que sua criança ou adolescente não estuda?              Não tem acesso.                              

          Devido ao covid-19.             Tem medo.           Outros: __________________________________. 

Sua criança ou adolescente tem diagnóstico clínico de câncer:  

              Sim                                   Não. 
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Que tipo de câncer tem sua criança ou adolescente? 

         Leucemia  

         Linfoma 

         Neuroblastoma 

         Osteossarcoma 

         Retinoblastoma 

         Tumor cerebral 

         Outros: __________________________________. 

Que sintomas a criança ou adolescente teve por conta do câncer?  

         Dores de cabeça matutina frequente e vômitos. 

         Febre persistente sem causa aparente e que não melhora 

         Manchas roxas na pele sem causa conhecida, palidez, hematomas. 

         Presença de sangue na urina. 

         Inchaço em um dos olhos, olho torto ou estrabismo, pupila branca, perda visual. 

         Barriga inchada ou endurecida. 

         Perda de peso recente sem causa conhecida. 

         Dor em membros como braços ou pernas, e nas articulações persistente ou progressiva. 

         Aparecimento de inchaço, nódulo, “bola” em alguma parte do corpo sem relação com trauma. 

         Falta de ar sem histórico de febre, asma ou alergia. 

         Perda de peso recente sem causa conhecida. 

         Tontura, perda de equilíbrio ou coordenação. 

         Não apresentou sintomas. 

         Outros: __________________________________. 

Sua criança ou adolescente estava com dor a maior parte do tempo?               

         Sim               Não               Algumas vezes. 
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A criança ou adolescente tem sintomas neurológicos não relacionados ao câncer?              

        Sim                Não                Talvez. 

Se sua resposta anterior foi sim, qual da lista sua criança ou adolescente tem?       

        Sequelas neurológicas perinatal-es ou post parto como: paralisia cerebral, mielomeningocele. 

        Sequelas neurológicas após fraturas.  

        Sequelas neurológicas por traumatismo na cabeça.  

        Não tem nenhuma sequela.  

        Não estou seguro.  

        Outros: __________________________________.          

Sua criança ou adolescente teve um diagnóstico antes do início da pandemia?            Sim              Não.  

Em que data aproximada sua criança ou adolescente foi diagnosticado? ____/____/______.    

A partir do momento do diagnóstico, quanto tempo você teve que esperar para que sua criança ou 

adolescente fosse atendido para iniciar seu tratamento?  

        1 mês. 

        2 a 3 meses.  

        4 a 6 meses. 

        Outros: __________________________________. 

Que tipo de tratamento para ao câncer sua criança ou adolescente fez?  

         Radioterapia 

         Quimioterapia 

         Cirurgia  

        Outros: __________________________________. 

 Sua criança ou adolescente recebeu fisioterapia?              Sim               Não            Ainda faz fisioterapia. 

Esteve internado sua criança ou adolescente desde o início da pandemia?               Sim                 Não. 

 Sua criança ou adolescente teve Covid-19?           Leve            Moderado            Grave               Não teve. 
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A covid-19 afetou os cuidados médicos e terapias de sua criança ou adolescente?              Sim                Não. 

E como está o tratamento de sua criança ou adolescente hoje? 

_______________________________________________________________________________. 
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ANEXO 1 – PedsQL 3.0 Módulo Câncer 
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ANEXO 2 – ABEP 
 

Modelo de Questionário sugerido para aplicação 
 

P.XX Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicílio para efeito de classificação 
econômica. Todos os itens de eletroeletrônicos que vou citar devem estar funcionando, 
incluindo os que estão guardados. Caso não estejam funcionando, considere apenas se tiver 
intenção de consertar ou repor nos próximos seis meses.  
 
INSTRUÇÃO: Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e respondidos pelo 
entrevistado.  
Vamos começar? No domicílio tem______ (LEIA CADA ITEM) 
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ANEXO 3 – ESCALA MEDO DA COVID-19 
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ANEXO 4 – Questionário de Qualidade de Vida SF-36 
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