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RESUMO

INTRODUGCAO: A cada ano, aproximadamente 400.000 criancas e adolescentes de 0
a 19 anos sao diagnosticados com cancer, tornando-se uma das principais causas de
mortalidade de criangas e adolescentes em todo o mundo. Além de lidar com os
eventos adversos da doenca e dos tratamentos, a baixa imunidade predispbe ao
desenvolvimento de formas graves de infecgbes, como o COVID-19; que pode causar
danos fisicos, repercussdes negativas na assisténcia a saude ou acompanhamento
médico e na qualidade de vida das criancas e adolescentes com cancer e seus
familiares. OBJETIVO: Caracterizar o impacto que o COVID-19 teve na assisténcia a
saude de criancas e adolescentes com cancer durante o tratamento, em sua qualidade
de vida e de seus cuidadores. METODOS: Estudo observacional, com corte
transversal, realizado no periodo de outubro a dezembro de 2022, sobre o impacto da
COVID-19 na assisténcia a saude de criancas e adolescentes com cancer durante o
tratamento, em sua qualidade de vida e de seus cuidadores. Foram utilizadas as
formas de comunicacéo eletrénica (redes sociais, WhatsApp, e-mails) para convidar
os pais ou cuidadores de criancas e adolescentes do Brasil, com cancer e com idade
entre 2 e 21 anos. A pesquisa foi realizada de forma remota, por meio de aplicacao
de Google Forms para avaliagdo da qualidade de vida da crianca e de seu cuidador,
dados pessoais, sociodemograficos e de saude, além de um questionario que avaliou
o medo de pegar COVID-19. RESULTADOS: Participaram do estudo 30
responsaveis, sendo mais prevalente o sexo feminino (86,7%). A prevaléncia do sexo
feminino nas criangas também foi a maior (60%), a faixa etaria predominante foi de 8
a 12 anos (33,3%), com média de idade de 10,3 anos (DP=5,13). Os responsaveis
manifestaram que o COVID-19 afetou os cuidados médicos de sua crianca em 50%

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



que representa uma qualidade de vida moderada a baixa para as criangas 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. CONCLUSAO: O presente
estudo mostra que a metade dos participantes declararam que O COVID-19 afetou o
atendimento de saude de sua crianga ou adolescente. As criangas apresentaram uma
qualidade de vida geral moderada a baixa, que foi percebida principalmente devido a
ansiedade frente aos procedimentos e ansiedade frente ao tratamento.
Adicionalmente foram percebidas limitacdo nos aspectos fisicos, dor, diminuicdo da
saude mental, limitagcdo por aspectos sociais € emocionais relacionadas ao prejuizo
na qualidade de vida dos cuidadores. Na avaliagao da Escala Medo da COVID-19, em
geral os responsaveis apresentaram um medo moderado de pegar COVID-19,
percebendo mais medo em responsaveis do sexo feminino. A realizacdo de novos
estudos sobre a qualidade de vida em relagdo a outras condicdes de saude que
podem afetar fisica e mentalmente aos individuos com cancer infantil ajudardo ainda
mais a desenvolver programas de reabilitagdo personalizados para pacientes

pediatricos em tratamentos de cancer e suas familias.

Palavras — Chave: Cancer infantil, saude, qualidade de vida, COVID-19, assisténcia

a saude.



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. INTRODUGAO

O cancer € uma doenca na qual existe a proliferacdo descontrolada de células
anormais que pode ocorrer em qualquer parte do corpo e tem a capacidade de invadir
outros 6rgaos ou tecidos como os linfonodos, o sistema nervoso, os musculos, 0ssos,
pele, entre outros (NCI, 2016). Pode aparecer em qualquer sexo ou idade, como no
caso do cancer encontrado em criangas, adolescentes e, as vezes, em adultos jovens,
chamado cancer infantil ou cancer pediatrico. A incidéncia do cancer vem aumentando
lentamente ao longo dos anos, sendo que a cada ano, aproximadamente 400.000
individuos de 0 a 19 anos sao diagnosticadas com cancer (WHO, 2021), tornando-se
uma das principais causas de mortalidade de criancas e adolescentes em todo o
mundo. No Brasil, ja representa a primeira causa de morte (8% do total) por doenca
entre criangas e adolescentes de 1 a 19 anos (INCA, 2020). No ano de 2023, a
projecédo do cancer populacional infantil (de 0 a 19 anos) do Brasil foi de 58.989.621
(INCA, 2023).

Ao contrario de muitas doengas malignas em adultos, a maioria dos canceres
pediatricos ndo esta associada a fatores de risco modificaveis e ndo sao passiveis
aos programas de detecgdo e prevencdo primaria. Portanto, a diminuicdo da
mortalidade por cancer infantil requer um diagndstico preciso e precoce seguido de
um tratamento eficaz (GUPTA et al., 2014). No Brasil, existe uma lei conhecida como
Lei dos 30 dias (Lei n°® 13.896/2019) em que, havendo suspeita de neoplasia maligna,
0S exames necessarios para descarta-lo devem ser realizados no prazo maximo de
30 dias mediante solicitagdo amparada pelo médico responsavel. A principal
importancia desta lei esta no fato de que a realizagdo dos exames necessarios em
menor tempo permite a identificagao precoce do cancer. Consequentemente, para o
paciente, ha maior possibilidade de cura, pois quando o cancer € descoberto em
estagio inicial, ha possibilidade de uma melhor qualidade de vida, tratamento mais
eficiente e menor custo para o estado (MANCINNI, 2020). E importante ressaltar que
crescer tendo que controlar essa doenga € um enorme desafio, as criangas ou
adolescentes além de ter que experimentar tratamentos como a quimioterapia,
radioterapia e cirurgia tem de lidar com os eventos adversos da doenca e dos
tratamentos. Um deles € a baixa imunidade, que predispde ao desenvolvimento de

formas graves de infecgbes, danos fisicos e repercussdes negativas na qualidade de
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vida dos pacientes e seus familiares (EISER; JENNEY, 2007; ST. JUDES, 2021). Ao
saber da noticia do diagndéstico de uma crianga com céancer, a familia entra em
situacado de esgotamento emocional, e um dos primeiros sentimentos que aparecem
€ o estresse, composto por multiplos eventos que levam a sua intensificacio,
causando um desgaste e mudangas significativas nas diferentes éareas do
funcionamento individual e familiar, ou seja, nos planos fisico, social, emocional e
econOmico (OLIVEIRA, 2013).

Em 31 de dezembro de 2019, o Centro para Controle e Prevencédo de Doencgas
da China (CDC-China) e as autoridades de saude da cidade de Wuhan relataram um
surto de pneumonia de causa desconhecida. Em janeiro de 2020, o CDC-China
identificou um novo coronavirus e divulgou sua sequéncia gendmica. A Organizagao
Mundial da Saude designou a doenga causada pelo novo coronavirus COVID-19 e
sua sindrome respiratoria 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 Sao
Paulo e, desde entdo, o Brasil registra o maior numero de casos na América Latina.
Em 20 de abril de 2020, havia 40.581 pacientes confirmados, 2.575 ébitos e uma taxa
de letalidade de 6,3%. A regido sudeste apresentava mais de 50% dos casos
(JOFFILY et al., 2020). As taxas de mortalidade desta nova condicao de saude em
todo o mundo sao estimadas entre 1% e 3%, afetando principalmente os idosos e
aqueles com comorbidades, como hipertensao, diabetes, doencas cardiovasculares e
cancer (DIAZ; TORO, 2020), embora o nimero e a gravidade dos casos em criangas
sejam menores em comparagdo com a populagdo adulta. Dados de varios paises
mostram que criancas e adolescentes foram responsaveis por menos de 2% dos
casos sintomaticos, com taxas de hospitalizacdo de 0,6% a 20% e de mortalidade de
0% a 4% (PRATA et al., 2020).

A COVID-19 demonstrou grande impacto na saude devido ao seu alto grau de
transmissibilidade, levando a uma rapida disseminacdo mundial. Tem a capacidade
de ser transmitida por contato pessoa a pessoa por meio de goticulas respiratérias
contaminadas, aerossois ou vOmitos. Os principais sintomas identificados até o
momento sao: febre, tosse, fadiga, mialgia, artralgia e dispneia, sendo a insuficiéncia
respiratoria a principal complicagédo (JOFFILY et al., 2020). Por esse motivo, em margo
de 2020 as autoridades municipais, estaduais e federais adotaram varias medidas
para achatar a curva dos casos. Entre essas medidas podemos citar o isolamento com

diferentes niveis de quarentena, campanhas para que as pessoas figuem em casa,
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incentivo ao uso de mascaras, lavagem e uso de alcool gel frequente para a
higienizacdo das maos (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 reabilitacdo e o acompanhamento médico também
foi afetado (CACIOPPO et al., 2021). Pacientes com cancer, particularmente aqueles
com neoplasias hematoldgicas, 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 doencga, o que as
vezes 0s levaram a ajustar o tratamento padrdo e/ou repensar seu momento de
atencao (SPRATT et al., 2020).

Sociedades médicas, departamentos de oncologia e profissionais discutiram o
desenvolvimento de varias estratégias para evitar visitas desnecessarias ao hospital.
Algumas das medidas implementadas incluiram: fornecimento de medicamentos a
pacientes em tratamento oral por mais tempo; criacdo de uma linha telefénica
disponivel para os pacientes fazerem perguntas e relatarem novos sintomas,
tentando, quando possivel, trata-los em casa ao invés de irem imediatamente para o
hospital; atrasar exames que nao sao urgentes; optar por tratamentos orais ou de
menor administracdo, mas de eficacia semelhante; e marcar consultas de
acompanhamento por telefone, tanto quando possivel (MADUREIRA, 2020). Entre
mar¢o e maio de 2020, 7 em cada 10 cirurgias de cancer ndo foram realizadas e pelo
menos 50 mil brasileiros ndo foram diagnosticados com cancer. Comparado ao
mesmo periodo do ano anterior, foram realizados 5.940 exames na rede publica de
Sé&o Paulo, contra 22.680 biopsias realizadas em 2019. Em um centro que atende
Minas Gerais, o numero de biopsias caiu de 8.402 para 1.676 (SBCO, 2020).

A disseminacéao global do SARS-CoV-2 representou um desafio unico para a
equipe de saude, pacientes e suas familias (VARENGUE et al., 2021; WIMBERLY et
al., 2021). Os sobreviventes de cancer e seus cuidadores experimentaram mudancgas
nos cuidados de saude, sofrimento psicologico crescente e persistente, efeitos fisicos
negativos, ruptura financeira, e a cronificagcdo de sua doenga em fusdo com o
agravamento de outras comorbidades, tal como um sistema imunoldgico debilitado, o
que provoca maior risco de infecgdo em relagdo a populagdo em geral. Esse fator
provocou maior precaucao e medo em seus cuidadores, reduzindo assim seu contato

ou acesso a sociedade, para evitar o contato fisico e desta forma, ndo 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 mudanca sem precedentes na forma que nos organizarmos
socialmente e no nosso dia a dia. Criangcas e adolescentes também foram afetados
por evasdes abruptas da escola, da vida social e de suas atividades esportivas. O
estresse a que estdo submetidas impacta diretamente na sua saude mental e fisica,
devido ao aumento da ansiedade, mudangas na alimentagcédo e na dinamica 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
reabilitacédo, dentre elas inclui-se a fisioterapia. Inicialmente, apesar de serem servigos
de saude essenciais, a falta de recursos em medidas de protecéo levou a um aumento
da assisténcia ao paciente sem COVID-19 de forma personalizada, mas a distancia
(GASTALDI, 2021). E imprescindivel descrever, as dificuldades quanto a assisténcia
a saude, principalmente o acesso ao tratamento, as consultas médicas e de
fisioterapia a essas criangas e adolescentes brasileiros com cancer, desde o inicio da
pandemia do COVID-19, e os possiveis impactos que esse virus ocasionou em sua
qualidade de vida e de sua familia, o que motivou o desenvolvimento desta pesquisa,
visto que s&o poucos os estudos que avaliam ambas as partes. A condigao de saude
em si ja € muito dificil de suportar e o tratamento intenso, a longo prazo, afeta muito a
qualidade de vida das criangcas e adolescentes, diminuindo sua participagcdo na
sociedade e o contato com os amigos e, assim, afetando também o cuidador
(CACIOPPO et al., 2021).
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2. OBJETIVOS

2.10BJETIVO GERAL

Caracterizar a partir da percepcédo dos pais ou cuidadores, o impacto que o
COVID-19 teve na assisténcia a saude de criangas e adolescentes com cancer

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

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever as mudancas relatadas pelos cuidadores que criangcas e
adolescentes com cancer tiveram na assisténcia a saude desde o inicio da
pandemia do COVID-19.

¢ Avaliar a qualidade de vida de criancas e adolescentes com cancer apos a
pandemia do COVID-19 e seu impacto segundo relato dos pais.

e Avaliar a qualidade de vida atual de pais ou cuidadores de criancas e
adolescentes com cancer apos a pandemia do COVID-19.

e Avaliar como os pais ou cuidadores lidaram em relacdo ao medo de pegar

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

HIPOTESE

O aparecimento da COVID-19, na percepc¢ao dos pais, alterou a assisténcia a
saude de criangas e adolescentes com cancer, o que provavelmente ocasionou uma
qualidade de vida menor do que o esperado em condi¢des 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 Comité de Etica e
Pesquisa (CEP) da UFJF, sob parecer CAAE 59355222.3.0000.5147. Baseada na
percepcao dos pais ou cuidadores sobre o impacto da COVID-19 na assisténcia a
saude de criangas e adolescentes com cancer durante o tratamento, em sua qualidade
de vida e de seus cuidadores, realizado de outubro a dezembro 2022.

Formas de comunicagao eletronica (redes sociais, WhatsApp, e-mails) foram
utilizadas para alcancgar os pais ou cuidadores de criancas e adolescentes do Brasil
com cancer com idade entre 2 e 21 anos. A pesquisa foi realizada de forma remota,
por meio de aplicacdo de questionarios online para avaliacdo da qualidade de vida da
crianga e de seu cuidador, coleta de dados pessoais, sociodemograficos e médicos,

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

3.2 SELEGAO 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 Formulario de participagao
em Google Forms (APENDICE A), aos colegas do Programa de pds-graduagdo em
Ciéncias da Reabilitacdo e Desempenho Fisico Funcional, alunos e professores da
Faculdade de Fisioterapia e as Autoridades da Universidade Federal de Juiz de Fora,
em Juiz de Fora, Minas Gerais, Brasil, por meio de midias sociais como: WhatsApp,
Instagram, e-mails etc., para que fosse encaminhado aos seus contatos ou postado
em suas paginas pessoais, com o objetivo de alcancgar pais ou responsaveis de
criangas e adolescentes na faixa etaria desejada, de qualquer sexo, raga ou cor, que
tenham sido diagnosticados com algum tipo de cancer e que estejam em tratamento
ou controle desta doenca.

Além disso, foi realizado contato com a Fundacdo Ricardo Moysés Junior
(FRMJ) na cidade de Juiz de Fora — MG, e eles forneceram uma lista de contatos dos

pais das criangas e adolescentes apoiados por seu programa com idades entre 2 e 21
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anos, que estavam em tratamento ou controle da doenga. Foram realizados ligagcdes
e contatos pelo WhatsApp para envio do convite para participagdo na pesquisa.

Quando um dos responsaveis concordava em participar da pesquisa, eles
aceitavam o termo de consentimento livre e esclarecido (APENDICE B), ao clicar na
opcao "Declaro que concordo em participar da pesquisa e que me foi dada a
oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas" descrita no Google Forms. O
participante declarou que leu e compreendeu as informagdes, 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 acéo. O
formulario assinado foi enviado automaticamente para o e-mail do participante, para
garantir que mantivesse uma copia do documento.

ApoOs aceitar o termo de consentimento foi gerado um link para acesso a
segunda parte que continha o Formulario de Avaliagéo, dividido em 5 partes: Dados
pessoais, sociodemograficos e de saude (APENDICE C); Questionario PedsQL 3.0
(ANEXO 1); Critérios de Classificagao Econémica ABEP Brasil (ANEXO 2); Escala
Medo da COVID-19 (ANEXO 3); e SF-36 (ANEXO 4).

3.3 CRITERIOS DE INCLUSAO, NAO-INCLUSAO E EXCLUSAO

3.3.1. CRITERIOS DE INCLUSAO

Pais ou cuidadores de criangas e adolescentes de 2 a 21 anos, de qualquer
sexo, raga ou cor, com diagndstico de qualquer tipo de cancer, que estivessem em

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

3.3.2. CRITERIOS DE NAO-INCLUSAO

O estudo nao incluiu aqueles pais ou cuidadores de criangas ou adolescentes
que tinham outras doencgas cronicas, sequelas neurologicas nao relacionadas com

cancer.
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3.3.3. CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram excluidos do estudo aqueles participantes que nao preencheram o
formulario do Google Forms com a avaliacdo ou n&o responderam aos trés contatos

efetuados.

3.4 CALCULO DO TAMANHO AMOSTRAL

O calculo amostral foi estimado por meio do programa GPOWER. Tomando
como referéncia o estudo de Barbosa et al. (2022), os efeitos na qualidade de vida
tém uma magnitude elevada com d= 0,88, uma analise n&o direcional com um nivel
de significancia de a=0,05 e um poder (poder estatistico) de 0,80, o que exigiria uma

amostra minima de n=22.

3.5 INSTRUMENTOS

Foi elaborado um formulario eletrdnico por meio da plataforma do Google
Forms, distribuido mediante um convite de participagdo com um link de acesso, para
que fosse preenchido por os pais ou cuidadores responsaveis de criangas ou

adolescentes com cancer de 2 a 21 anos. A primeira parte do formulario, foi:

<% FORMULARIO DE PARTICIPACAO: Foi perguntado: e-mail, data em que
preencheu o formulario, numero de telefone para contacta-los, nome do
responsavel, nome da crianga, assinatura do termo de consentimento livre e
esclarecido com uma pergunta de confirmacao de participagao e os dados de

contatos dos pesquisadores.

Uma vez que o responsavel aceitou o termo de consentimento livre e
esclarecido, passou-se a segunda parte do formulario, Formulario de avaliagdo que
continha 5 partes: Questionario de Dados pessoais e de saude (APENDICE C),
Questionario PedsQL 3.0 (ANEXO 1), Critérios de Classificagdo Econémica ABEP
Brasil (ANEXO 2), Escala Medo da COVID-19 (ANEXO 3), SF-36 (ANEXO 4).
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< FORMULARIO DE AVALIACAO: A avaliacio inicial continha perguntas sobre o
sexo do responsavel e da crianga, data de nascimento da crianga, cidade de
origem e seu enderego, cor ou raga, se a crianga estudava, se tinha sintomas
neurologicos ndo relacionados ao cancer, o tipo de cancer que a crianga tem, se
teve seu diagnostico antes da pandemia, em que data aproximada foi
diagnosticado, quanto tempo teve que esperar para acessar o sistema de
atendimento apos ter o diagndstico, se teve acesso precoce a medicagdo, em
que data iniciou o tratamento, que tipo de tratamento recebeu, quais sintomas
fisicos manifestou, se teve dor na maioria das vezes, se fez fisioterapia, se teve
alguma hospitalizacao ou foi infectado com Covid-19, se a Covid-19 afetou seus
cuidados médicos ou terapéuticos e a faixa etaria da crianca (de 2 a 4 anos, de

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

% PEDSQL™ — versao cancer (3.0): A versdo cancer da Pediatric Quality of Life
Inventory desenvolvido originalmente na lingua inglesa, € um instrumento
projetado para fornecer maior sensibilidade de medi¢cdo especificamente em
cancer para avaliar a qualidade de vida pediatrica (VARNI, et al, 2002) que foi
respondido neste caso unicamente pelos pais ou cuidadores responsavel das
criangas do estudo, exceto os pais dos maiores de 18 anos.

Tem 27 itens que foram elaborados para medir as dimensdes centrais da saude.
Dividido em 8 dimensdes, que esta assim organizado (SCARPELLI, 2008):

a) dor e desconforto (2 itens);

b) nausea (5 itens);

c) ansiedade em relag&o aos procedimentos (3 itens);

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

e) preocupacdes (3 itens);

f) problemas cognitivos (5 itens);

g) aparéncia fisica percebida (3 itens)

h) comunicacéo (3 itens).

Para a sua aplicacao foi dividido em 4 faixas etarias: 2-4 anos, 5-7, 8-12 e 13-
18; aplicavel apenas por cuidadores. Utiliza uma escala do tipo Likert composta por 5
opgdes de resposta (nunca, quase nunca, as vezes, frequentemente e quase sempre)

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

sua versao validada em portugués do Brasil (SCARPELLI, 2008). Os cuidadores de

adolescentes acima de 18 anos nao responderam a este instrumento.

7
o0

ABEP: Critério de classificacdo econbmica Brasil. A classificagdo divide a
populacgao brasileira em seis estratos socioeconémicos denominados A, B1, B2,
C1, C2, D e E. Contém as seguintes variaveis: banheiros, empregados
domésticos, automoveis, microcomputador, lava louga, geladeira, freezer, lava
roupa, DVD, micro-ondas, motocicleta, secadora de roupa, grau de instrugao do
chefe de familia e acesso a servigos publicos. A distribuicdo das classes vai de A
até E, sendo A o maior nivel econdmico e E, o menor nivel (ABEP, 2020).

Foram considerados todos os bens que estdo dentro do domicilio em
funcionamento (incluindo os que estdo guardados) independente da forma de
aquisicao: compra, empréstimo, aluguel etc. Se o domicilio possui um bem que
emprestou a outro, este ndo foi contado pois ndo esta em seu domicilio
atualmente. E caso n&o estejam funcionando, foi considerado apenas se tiveram

a intencao de consertar ou repor nos proximos seis meses (ABEP, 2020).

ESCALA MEDO DA COVID-19 (EMC-19): Desenvolvido para complementar os
esforcos clinicos na prevencao da disseminagao e tratamento de casos COVID-
19. Foi utilizado o questionario online simples, em sua versdao em portugués
validada para a populagao brasileira. Composta por uma escala de sete itens,
com propriedades psicométricas robustas, confiavel e valida para avaliar o medo
do COVID-19 entre a populagdo em geral e util para aliviar os medos do COVID-
19 entre os individuos (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 €
obtido da soma dos itens, variando de 7 a 35 pontos; quanto mais alto o escore,
maior o sentimento de medo diante da doenca. A estratificacido dos escores foi
feita em trés 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

criancas e adolescentes com cancer. O instrumento detalhava se a pessoa se
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sentiu incomodada ao pensar em COVID-19, se suas maos suavam ou temia por
sua vida, se ficava nervosa ao ver noticiarios ou redes sociais, se nao conseguia

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

< QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA 36 ITEMS, SHORT FORM 36 (SF-
36): E uma medida de qualidade de vida, relacionada a saude, amplamente
utilizada. E constituido por 36 perguntas, uma que mede a transi¢éo do estado
de saude no periodo de um ano e ndo é empregada no calculo das escalas, e as
demais que sao agrupadas em oito escalas ou dominios.
As pontuagdes mais altas indicam o melhor estado de saude. Este instrumento
foi utilizado para avaliar a qualidade de vida dos cuidadores de criangas e
adolescentes com cancer durante o seu tratamento (CICONELLI, 1997), em sua
versao validada em portugués do Brasil.
A versatilidade de sua aplicacdo permitiu a utilizacdo de forma remota por
autopreenchimento. O questionario conta com niveis de confiabilidade e validade
que excedem os padrbes minimos recomendados, o0 que tornam esse
instrumento atraente para uso combinado com outros questionarios em inquéritos
populacionais. As perguntas sao descritas de forma faceis de entender e o

formulario é simples de preencher (CICONELLI, 1997).

3.6 PROCEDIMENTOS

Foi realizado contato com as familias que aceitaram participar do estudo, por
meio digital (Figura 1). O primeiro contato, via e-mail, foi realizado 7 dias apds o
responsavel deixar seus dados para lembrar que ainda precisava preencher o
formulario com as avaliacoes.

O préximo contato foi apds 15 dias, via WhatsApp, para lembrar que foi deixada
uma mensagem no e-mail aguardando os dados deles. O ultimo contato foi feito 28
dias apos, por e-mail, informando que era a ultima chance de preenchimento dos
dados ou eles seriam excluidos do estudo. Uma vez expirados todos os prazos para
envio dos questionarios, os dados recebidos foram compilados em uma unica 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 criangas ou adolescentes.

Figura 1 Fluxograma dos procedimentos.

Envio de convite Acesso dos
L e Partes do
para participar da participantes ao -
. . .. formulario:
pesquisa. link do formulario.
Aceitacio do termo Avaliagao: |n§IU| Apllcggaq d'o
) dados pessoais e guestionario
de consentimento -
. . condicOes de PedsQL 3.0 com
livre e esclarecido. > ..
saude. base na fase etaria.
uestiondrio medo
ABEP 2020. Q SF-36.

de pegar COVID.

Fonte: Elaborado pelo autor (2023).

3.7 ASPECTOS ETICOS

Os riscos envolvidos nesta pesquisa foram riscos minimos, relacionados a
possivel desconforto mental decorrente da quantidade relativamente extensa de
perguntas a serem respondidas em fungdo de varios questionarios ou algum
constrangimento diante das perguntas relacionado ao fato de que o participante
estava fornecendo informagdes pessoais.

Para reduzir esses riscos, foi garantido a confidencialidade dos dados pessoais
€ a pessoa poderia fazer pausas quando precisar para descansar e voltar mais tarde
para terminar o formulario. Durante o processo de avaliacido no formulario ndo foram

solicitadas fotos, nem videos dos participantes e foi garantido total privacidade.
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3.8 ANALISE ESTATISTICA

Apo6s o final da coleta de dados, os dados foram tabulados em planilha no
programa Microsoft Excel® versao 2021 e exportados para o software Statistical
Package for the Social Sciences® (SPSS), versdao 25. Foi realizada estatistica
descritiva para caracterizar os participantes do estudo. A normalidade das variaveis
dependentes e continuas foram testadas pelo Teste de Shapiro Wilk.

Para a analise descritiva, recorreu-se a estatisticas descritivas, nomeadamente
média, desvio padrao, minimo e maximo e o estudo das frequéncias. Foi realizado

analise de relagao entre as variaveis dependentes com correlagao de Pearson.
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4. RESULTADOS

Dos 100 potenciais participantes, 30 pais ou responsaveis das criancas ou

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

Figura 2: Fluxograma de entrada dos participantes no estudo

Potenciais Participantes: Lista de
contato dos pacientes da Fundagao
Ricardo Moysés Junior e contatos feitos
pelas midias sociais, e-mail e
WhatsApp (n= 100)

Excluidos (n=70)
- Numero telefone néao

existente (n=21) Incluidos (n= 30)
- Nao atenderam as ligacdes - Pais de criangas ou
(n=37) adolescentes de 2 a 21 anos
- Se recusaram a participar com diagnéstico de cancer
(n=5) sem alteracdo neuroldgica no
- Nao preencheram o relacionada ao cancer.

formulario (n= 3)
- Deixaram o formulario
incompleto (n=4)

Fonte: Elaborado pelo autor (2023).

Os responsaveis participantes foram, na maioria, do sexo feminino (86,7%). A
prevaléncia do sexo feminino nas criancas também foi maior (60%), e a faixa etaria
predominante foi de 8 a 12 anos (33,3%), com idade média de 10,3 anos (DP=5,13),
sendo a idade minima de 3 anos e maxima, de 21 anos. Em relagao as caracteristicas
sociodemograficas, 60% das criangas eram originarias do estado de Minas Gerais,
60% eram da raga branca e 73,3% frequentavam a escola. Destas, os que relataram
que tinham medo de que a crianga/ adolescente frequentasse a escola, a principal

causa mencionada foi a baixa imunidade e debilidade gerada pelo tratamento.
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Com relagdo ao tipo de cancer, o mais prevalente foi a leucemia (27,7%) e
63,3% dos participantes apresentavam cancer do tipo sélido. Segundo o Critério de
Classificagao Econémica Brasil (ABEP, 2021), 56,6% dos responsaveis pertenceram
as classes socioeconémicas mais baixas, como C2 (26,7%) e D (26,7%). A tabela 1
apresenta os dados descritivos dos participantes do estudo, apresentadas em

frequéncias e percentis.

Tabela 1: Caracteristicas sociodemograficos e socioecondmicas dos participantes do
estudo (n=30).

Variaveis Frequéncia
n %
Sexo do responsavel Feminino 24 86,7
Masculino 6 13,3
Sexo da crianga Feminino 18 60,0
Masculino 12 40,0
Faixa etaria 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 Raga Branca 18 60,0
Preto 7 23,3
Parda 5 16,7
Frequenta escola Sim 22 73,3
Nao 8 26,7
Cancer solido ou nao Nao-sodlido 11 36,7
solido Solido 19 63,3
Tipo de cancer Leucemia 8 26,7
Linfoma 3 10,0

Neuroblastoma 3 10,0



Osteosarcoma
Tumor Cerebral
Outros

ABEP Classe A
Classe B1
Classe B2
Classe C1
Classe C2
Classe D

Classe E

- 0 0 O A W =~ 00 O N

6,7
20,0
26,7

3,3
10,0
13,3
16,7
26,7
26,7

3,3
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Fonte: Elaborado pelo autor (2023).

Legenda: n=numero de participantes; Classe A, B1, B2, C1, C2, D e E = nivel de classificacdo
socioeconémica segundo a Associagao Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP, 2021).

Na tabela 2 foi descrita as mudangas que criangas e adolescentes com cancer

tiveram na assisténcia a saude geradas pela COVID-19, apresentadas em frequéncias

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

diagnodstico de cancer durante a pandemia, 86,7% iniciaram o tratamento em menos

de um més, 63,0% receberam atendimento fisioterapéutico e 66,7% foram internadas

em algum momento pela doenga. Com relagédo ao COVID-19, 43,3% das criangas e

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

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

o0 COVID-19 afetou os cuidados médicos de sua crianga.

Tabela 2: Caracterizacao da assisténcia a saude dos participantes do estudo.

Variaveis Frequéncia (n=30)
n %
Estava com dor Sim 6 20,0
Nao 13 43,3
Algumas vezes 11 36,7
Teve o diagnéstico Sim 8 26,7
antes da Pandemia Nao 22 73,3



Inicio do tratamento 1 més ou menos 26
para ao cancer 2-3 meses 4
Recebeu fisioterapia Sim 19
Nao 11
Esteve internado Sim 10
Nao 20
Teve Covid-19 Leve
Moderado 3
Grave 1
N&o teve 17
Afetou os cuidados Sim 15
médicos Nao 15

86,7
13,3
63,3
36,7
33,3
66,7
30,0
10,0
3,3

56,7
50,0
50,0
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Fonte: Elaborado pelo autor (2023).
Legenda: n= numero de participantes.

Com relacdo aos sintomas apresentados pela crianga ou adolescente, 11

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

articulagdes persistente ou progressiva, 7 manifestaram dores de cabeg¢a matutina

frequente e vémitos, 6 tonturas, perda de equilibrio ou coordenacgao e 6 apresentaram

outros sintomas gerados pelo cancer.

Tabela 3: Sintomas apresentados pela crianga ou adolescente.

Sintomas apresentados n
Total 30
Dores de cabeca matutina frequente e vomitos 7
Febre persistente sem causa aparente e que nao melhora 4
Manchas roxas na pele sem causa conhecida, palidez, hematomas 4
Presenca de sangue na urina 2
Inchaco em um dos olhos, olho torto ou estrabismo, pupila branca, 1
perda visual
Barriga inchada ou endurecida 5

Perda de peso recente sem causa conhecida
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Dor em membros como bragos ou pernas, e nas articulagdes persistente 11
Ou progressiva

Aparecimento de inchago, nédulo, “bola” em alguma parte do corpo sem 4
relacdo com trauma

Falta de ar sem histérico de febre, asma ou alergia
Tontura, perda de equilibrio ou coordenagao

Nao apresentou sintomas

DN O =

Outros

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

Na analise de conteudo a pergunta: "e como é o tratamento de sua crianga ou
adolescente hoje?" ficou com resposta aberta, e os responsaveis relataram que as
criangas ou adolescentes estavam em geral excelentes, em tratamento ou controle do
cancer. 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 amputacbes de membros ou contratempos no
tratamento que deixaram sequelas que foram tratadas com fisioterapia ou cirurgias
(n=2) (Figura 3).

Figura 3: Caracteristica do tratamento atual das criangas e adolescentes do estudo.

Figura 3: Caracteristica do tratamento atual das criangas
e adolescentes do estudo
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Fonte: Elaborado pelo autor (2023).
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A pontuacédo 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 criancgas 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 ndo ter sido

interrompido, a ansiedade foi grande (Tabela 4).

Tabela 4: Média, desvio-padrao e intervalo de confianga dos escores totais e por
dimensao do PedsQL de acordo com o questionario respondido pelos pais das

criangas/adolescentes do estudo (n=28).

PedsQL Média Desvio Padrao IC 95%
Total 67,25 14,96 61,45 -73,05
Dor e machucado 71,87 26,91 61,68 — 82,06
Nauseas 68,48 23,91 59,20 - 77,75
Ansiedade frente a 52,08 28,74 40,93 - 63,23
os procedimentos
Ansiedade frente 54,16 31,05 42,12 — 66,20
ao tratamento
Preocupacgdes 69,64 31,36 57,48 — 81,80
Dificuldades 70,56 21,85 62,09 — 79,04
cognitivas
Percepcao da 75,89 31,36 67,04 — 84,74
aparéncia fisica
Comunicacgao 76,48 31,05 66,85 — 86,12

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

A qualidade de vida dos pais ou responsaveis das criangas e adolescentes com
cancer do estudo influenciada pela pandemia do COVID-19 sao apresentadas pelos
resultados do teste SF-36 na tabela 5. Os piores escores de qualidade de vida dos
responsaveis foram observados nos dominios "Vitalidade (média = 45,17)", "Aspectos

Emocionais (média = 45,55)", e "Limitagao por Aspectos Fisicos (média = 48,33)".
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Tabela 5: Média, desvio-padrao e intervalo de confiangca dos escores por dimensao
do SF36 de acordo com o questionario respondido pelos pais das

criangas/adolescentes do estudo (n=30).

SF-36 Média Desvio Padrao IC 95%
Capacidade Funcional 73,00 26,91 65,08 — 80,92
Limitacao por Aspectos Fisicos 48,33 23,91 32,27 — 64,40
Dor 57,60 28,74 48,34 — 66,86
Estado Geral de Saude 61,60 31,05 54,24 — 68,96
Vitalidade 4517 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
Saude Mental 53,20 31,05 44,82 — 61,58

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

Para avaliar como os pais ou cuidadores lidaram em relagdo ao medo de pegar
COVID-19 foi aplicada a Escala Medo da COVID-19 detalhado na tabela 6. Foi
calculada uma meédia 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
relacdo ao sexo dos responsaveis, 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
maes ou responsaveis do sexo feminino tém mais medo de pegar COVID-19 em

comparagao aos responsaveis do sexo masculino.

Tabela 6: Média, desvio-padrao e intervalo de confianga do escore total e por sexo
na Escala Medo de pegar COVID-19 de acordo com o questionario respondido pelos

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

Escala Medo da Média Desvio Padrao IC 95%
COVID-19
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Total 21,57
Sexo feminino 21,88
Sexo masculino 19,50

7,01
7,25
6,55

18,80 — 23,88
18,96 — 24,81
9,07 — 29,93

Fonte: Elaborado pelo autor (2023).

Legenda: IC = intervalo de confianga 95%.

Foi realizada a correlacdo nao paramétrica de Spearman com o valor obtido no

PedsQl

3.0 e as caracteristicas sociodemograficos e socioeconémicas dos

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

na analise realizada.

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

caracteristicas sociodemograficas dos participantes do estudo (n=28).

PedsQL 3.0
Correlacdao de Estava com dor Coeficiente de correlagao 0.28
Spearman
Sig. (bilateral) 0.14
Teve o Coeficiente de correlagao -0.06
diagndstico
antes da
Pandemia
Sig. (bilateral) 0.74
Inicio do Coeficiente de correlagao -0.09
tratamento para
ao cancer
Sig. (bilateral) 0.63
Recebeu Coeficiente de correlagao -0.20
fisioterapia
Sig. (bilateral) 0.28
Esteve internado Coeficiente de correlagao 0.11
Sig. (bilateral) 0.57
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Teve Covid-19  Coeficiente de correlagao -0.01

Sig. (bilateral) 0.95

Afetou os Coeficiente de correlagao 0.10
cuidados
meédicos

Sig. (bilateral) 0.59

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

Foi realizada a correlagdo ndao paramétrica de Spearman sob o valor obtido no
PedsQl 3.0 e na avaliacdo da Escala Medo do COVID-19 dos participantes do estudo

(Tabela 8) na qual ndo foram encontrados dados significativos na analise realizada.

Tabela 8: Correlacdo de Spearman entre o escore total do PedsQL 3.0 e O Medo da
COVID-19 (n=28).

PedsQL 3.0

Correlacao de Medo da Coeficiente de correlagao -0.25
Spearman COVID-19

Sig. (bilateral) 0.18

Fonte: Elaborado pelo autor (2023).
Legenda: n= numero de participantes.
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5. DISCUSSAO

Este € o primeiro estudo que relata percepg¢ao dos pais ou cuidadores, sobre o
impacto que o COVID-19 teve na assisténcia a saude de criangas e adolescentes com
cancer durante o tratamento, em sua qualidade de vida e de seus cuidadores,
realizado em Juiz de Fora, Minas Gerais, Brasil. Na percepg¢ao dos pais o estudo
demonstrou que os atendimentos de saude foram afetados em 50%, porém foi
respeitado o inicio do tratamento para o cancer em 86,7%, ja que esses participantes
nao relataram atraso no inicio do tratamento, cumprindo assim a lei dos 30 dias que
permite que os pacientes oncoldgicos tenham acesso ao primeiro passo em dire¢ao a

uma possivel cura: o diagnostico precoce (MANCINNI, 2020).

A Lei dos 30 Dias, oficialmente denominada Lei n°® 13.896/2019, determina que,
havendo suspeita de cancer, exames devem ser realizados para confirmar o
diagnostico em até 30 dias. Foi sancionado no final de outubro de 2019 e entrou em
vigor em 28 de abril de 2020. E um direito do paciente e, caso ndo seja cumprido, a
pessoa deve buscar amparo legal (MANCINNI, 2020). Com essa lei os pacientes tém
garantido um diagndéstico mais célere, tao importante para aumentar as possibilidades
de um bom progndstico para a doencga, por permitir, muitas vezes, um tratamento
ainda em estadio precoce (FEITOSA, 2020). Consequentemente, para o paciente, ha
uma maior chance de cura, e para o Estado, h4 um menor gasto em saude
(MANCINNI, 2020). A demora na obtencao de um diagnéstico deixa as pacientes e
seus familiares em um estado de angustia permanente, ao nao ter um resultado
definitivo, as incertezas sao muitas, ha um sentimento de que esta se perdendo tempo

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

Segundo SILVA e HORA (2019), os impactos do adoecimento por cancer na
vida escolar de criancas e adolescentes podem variar em razdo das sucessivas e
imprevisiveis internagdes, dos abalos emocionais e socioecondmicos que a familia
precisa contornar, das possiveis limitagdes fisicas e cognitivas por conta da doencga e
do tratamento, entre outras questdes. Apesar de 73,3% dos participantes do estudo
frequentarem a escola, alguns estudos mostram que, os efeitos colaterais imediatos
e tardios, as alteragdes fisicas causadas pelo tratamento do cancer sdo a maior fonte
de confusao e dificuldade para criangas 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 a fraqueza fisica e vulnerabilidade imunolégica, as mudangas
na aparéncia criam curiosidade e preconceito, causando estresse, medo e ansiedade,
de acordo com os pacientes (SILVA; HORA, 2019).

A avaliagado da QV permite verificar e compreender o impacto global da doenga
oncolégica na vida destes adolescentes e das suas familias, bem como apoiar os
profissionais de saude na avaliacao de intervengoes, no planejamento de tratamentos
individualizados, na criagdo de estratégias para melhorar a adesédo ao tratamento,
prever e reduzir complicagdes e reduzir o tempo de internacao, bem como contribuir
para a constru¢ao de politicas publicas, voltadas para a melhoria da QV, bem como
priorizar a alocacgéo de recursos de saude (AGATHAO et. al, 2018; REZIO, 2016). A
qualidade de vida destas criangas/adolescentes foi afetada, segundo o relato dos pais,
0 que indica uma qualidade de vida de moderada a baixa segundo o teste PedsQL -
versdo cancer. E esperado que a qualidade de vida de uma crianca com cancer seja
baixa em comparag¢do aos dados de uma crianga sem nenhuma condigdo de saude
associada (BARBOSA et al., 2022).

No estudo realizado por Barbosa et. al (2022) em relagao a qualidade de vida,
nao foram encontradas diferengas entre grupos nas analises do PedsQL, segundo a
visao das criancas/adolescentes, porém sob a 6tica dos responsaveis, a qualidade de
vida do grupo cancer € pior do que a do grupo controle. O estudo realizado por Lopez
(2019) encontrou que criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico apresentam
uma qualidade de vida considerada ruim, tanto segundo relato dos pais quanto
segundo relato deles mesmos. A concordancia entre a percepg¢ao da qualidade de
vida dos filhos pelos pais e por eles mesmo foi alta, com valor de 79%. Isso significa
que as criangas entendem o processo da condi¢do de saude e conseguem perceber
o impacto do tratamento em sua qualidade de vida, assim como seus pais (LOPEZ,
2019).

Estudos tém mostrado a deterioragéo psicoldgica dos pais, principalmente das
maes de criangas diagnosticadas com cancer, que passam por tratamentos
especificos. Em geral, os pais, diante da doencga do filho e dos diversos momentos
dificeis que ele esta passando acabam necessitando de assisténcia médica,
psicoldgica, entre outros (SANTO et. al, 2011). A qualidade de vida do cuidador da
crianga/adolescente também se apresentou de moderada a baixa neste estudo

segundo o teste SF-36, os dominios com os escores mais baixos foram: Vitalidade,
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Aspectos Emocionais, e Limitagdo por Aspectos Fisicos, com uma participagado de
87,6% dos responsaveis com sexo feminino. No estudo de SANTO et. al. (2011), a
QV dos cuidadores de criangas e adolescentes com céncer em tratamento de
quimioterapia mostrou-se significantemente diminuida nos dominios do SF-36:
aspectos emocionais, vitalidade e dor. Houve predominancia de mulheres exercendo
a tarefa do cuidado, especificamente a mée, informagédo compativel com outros

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

Embora os cuidadores reconhegam a importancia da participacdo durante o
tratamento, eles podem manifestar sobrecarga devido ao cuidado constante prestado
a crianca/adolescente, ainda pouco estudado e compreendido. O impacto vivenciado
por cuidadores de criangas com outras doengas crénicas tem sido investigado e
alguns estudos ja relacionaram a existéncia de sobrecarga de cuidados com a
deterioragdo da qualidade de vida dos cuidadores, uma vez que as demandas
decorrentes da prestacao de cuidados podem levar pais a negligenciar sua propria
saude (RUBIRA et. al, 2012).

A pandemia do COVID-19 tem ceifado inumeras vidas em todo o mundo.
Ameagca ndo apenas a esfera fisica do individuo, mas também pode gerar significativo
sofrimento psicoldgico na populagéo, principalmente pelo medo de contrair a doenca.
A COVID-19 pode ter como sintomas febre, tosse, dor de garganta, coriza e dispneia
e uma condigdo de saude que, como muitas outras, pode afetar em maior gravidade
pacientes com baixa imunidade, como é o caso dos pacientes com cancer (LOBO,
2022). Porisso nao é de estranhar que os cuidadores ficaram preocupados, ansiosos
e com medo de enfrentar as consequéncias de transmitir esta condicdo aos seus
filhos. A avaliagao do medo de pegar COVID-19 do cuidador da crianga/adolescente,
neste estudo, foi caracterizada como moderada, ou seja, os cuidadores em geral

apresentaram um medo moderado de pegar COVID-19.

Cuidar da crianga/adolescente com céncer durante o tratamento gera
sobrecarga de cuidado e comprometimento na QV do cuidador, portanto, é
imprescindivel que a equipe multidisciplinar direcione propostas e estratégias que
garantam uma relagéo de empatia com o cuidador, assim como informagdes basicas
e pertinentes ao tratamento e suas peculiaridades. Estudos e interven¢gdes devem ser

implementados para promocao e protecdo da saude do cuidador nos aspectos fisicos,
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sociais e emocionais, buscando reduzir a sobrecarga de cuidado e a manutengao de
sua QV (RUBIRA et. al, 2012).

O presente estudo apresenta como limitagdo o fato de, até o momento, néo
existir nenhum instrumento para mensurar transtornos fisicos relacionados a COVID-
19 especifico para cuidadores de pacientes oncologicos, para assim avaliar
integralmente o cuidador, responsaveis pelo bem-estar da crianga ou adolescentes
com esta doenca. Além disso, o presente estudo apresentou um pequeno numero de
participantes, além de uma faixa etaria muito ampla e a perda de possiveis respostas.
O fato de o estudo ter sido realizado online pode ter gerado um possivel desconforto
mental no cuidador, decorrente da quantidade relativamente extensa de perguntas a
serem respondidas em fungdo de varios questionarios ou algum constrangimento
diante das perguntas relacionadas ao fato do participante estar fornecendo
informacgdes. Outra informagao que chegou até a equipe de pesquisa, foi a incerteza

de que o formulario n&o era golpe ou virus.
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6. CONCLUSAO

O presente estudo demostrou que metade dos participantes declararam que a
COVID-19 afetou a assisténcia a saude de sua criangca ou adolescente. Os
participantes demonstraram um resultado moderado abaixo em relagdo a sua
qualidade de vida, pela otica de seus cuidadores, principalmente devido a ansiedade

frente aos procedimentos e ansiedade frente ao tratamento.

Adicionalmente foram percebidas limitagdo por aspectos fisicos, dor,
diminui¢cdo da saude mental, limitagao por aspectos sociais e emocionais relacionadas
ao prejuizo na qualidade de vida dos cuidadores. Na avaliagdo da Escala Medo da
COVID-19 do cuidador da crianga/adolescente o0 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 responsaveis do
sexo feminino em comparagao com os responsaveis do sexo masculino; pessoas com
muito medo podem apresentar uma percepcgao errébnea da ameaca, o que pode levar
a comportamentos indesejaveis e, inclusive, aumento da exposi¢do ao estimulo

ameacador para com as criangas e adolescentes com cancer.

Devem ser pensadas por todos os profissionais de saude que atuam com essa
populagao, estratégias para melhorar a qualidade de vida e alterar a funcionalidade
de criangas e jovens com cancer. A utilizagdo de medidas de qualidade de vida como
desfecho de saude em criangas e adolescentes com cancer e seus cuidadores é
relevante e visa possibilitar a implementagao de estratégias para melhorar o cuidado

integral a essa populagao e seus responsaveis.

Este estudo podera orientar a importancia da realizagdo de instrumentos de
avaliagao na area da fisioterapia relacionados com a qualidade de vida da crianga e
do cuidador, a necessidade de serem avaliados outros fatores como o medo que os
cuidadores geralmente tém para n&o transmitirem virus ou doencgas aos seus filhos e
como isso também acaba afetando a qualidade de vida deles. Nem sempre sao
levados em conta nos estudos a sobrecarga que os cuidadores de
criangas/adolescentes com cancer vivem, mas o quanto eles sao imprescindiveis para
a manutengao, desenvolvimento, preservacao, cuidado e melhora da mobilidade e

capacidade de desempenho das criangas e jovens com neoplasias.
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A realizagao de novos estudos sobre a qualidade de vida em relag&o a outras
condi¢cbes de saude que podem afetar fisica e mentalmente o cancer infantil ajudarao
ainda mais a desenvolver programas de reabilitacdo personalizados para pacientes

pediatricos em tratamento de cancer e suas familias.

Estudos futuros devem continuar estudando essa tematica e novas perguntas
surgem: existe uma pandemia de medo/estresse e limitacdo da atividade fisica

concomitante a do COVID-19? Como pesquisar este tema?
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APENDICE A — Formulério de participagao

UNIVERSIDADE Aﬁ

FEDERAL DE JulZ DE FORA

PROGRAMA DE MESTRADO EM CIENCIAS DA REABILITAGAO E DESEMPENHO FiSICO-
FUNCIONAL

Rua Eugénio 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 assisténcia a saude de criangas e adolescentes com

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

Formulario de participagdo.

E-mail:

Data: / /

Telefone para contato: (ddd)+telefone: __/ /

Nome do responsavel:

Nome da crianca:

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (APENDICE B).
Ap0s ter sido esclarecido sobre os objetivos:

Concordo N3o concordo.
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APENDICE B — Termo de consentimento livre e esclarecido para pais participantes
ou responsaveis pelo menor.

qw
FEDERAI Jui1z D FOrRA J

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO/RESPONSAVEIS

Vocé e o menor, sob sua responsabilidade, estdo sendo convidados (as) como voluntarios(as) para participar da
pesquisa “Impacto da COVID-19 na assisténcia a saude de criangas e adolescentes com cancer 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 a saude de criangas e adolescentes com cancer durante o tratamento, em sua qualidade de vida e de seus
cuidadores. Descrever as mudangas que criangas e adolescentes com cancer tiveram na assisténcia a sadde desde o inicio da
pandemia do COVID-19, avaliar a qualidade de vida atual de criangas e adolescentes com cancer influenciada pela pandemia
do COVID-19, avaliar a qualidade de vida atual de pais ou cuidadores de criancas e adolescentes com cancer influenciada pela
pandemia do COVID-19, avaliar como os pais ou cuidadores lidaram em relagdo ao medo de pegar COVID-19 e em relagéo a
sua qualidade vida durante o tratamento do cancer de seus filhos.

Caso vocés concordem participar, solicitaremos seus dados pessoais, faremos perguntas especificas sobre a condigao
de saude pessoal de vocé e do menor. Analisaremos esses dados como uma avaliagéo 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 selegédo e inclusdo de o menor para participar. Caso seu(ua) filho(a) seja elegivel para participar, enviaremos outros
questionarios online para avaliagdo das atividades de vida diaria, atividade fisica e rotinas. Todos os questionarios serdo
realizados de forma remota e online, mas ha perguntas claras para sua compreenséao no formulario. Contém 5 partes que incluem:
Dados pessoais, sociodemograficos e médicos, Questionario PedsQL versdo cancer 3.0 (para avaliagdo da qualidade de vida
pediatrica), Critérios de Classificagdo Econdmica ABEP Brasil, Escala Medo da COVID-19 (utilizado para avaliar o medo de
pegar COVID por parte dos cuidadores de criangas e adolescentes com cancer), e SF-36 para avaliar a qualidade de vida dos
cuidadores de criangas e adolescentes com cancer durante o seu tratamento.

Durante o processo de avaliagdo neste formulario o menor ndo sera filmado ou fotografado nem pediremos fotos,
garantimos total privacidade. Os riscos envolvidos na pesquisa sdo riscos minimos, relacionados a possivel desconforto mental
decorrente da quantidade relativamente extensa de perguntas a serem respondidas em funcéo de varios questionarios ou algum
constrangimento diante das perguntas relacionado ao fato de que o participante esta fornecendo informagdes pessoais. Para
reduzir esses riscos, garantimos a confidencialidade dos dados pessoais. Vocé pode fazer pausas quando precisar para
descansar e voltar mais tarde para terminar o formulario. A pesquisa contribuird para avaliar o impacto que a Covid-19 teve na
assisténcia médica e na qualidade de vida de uma populagdo vulneravel, como criangas e adolescentes com cancer e suas
familias. Dessa forma, teremos informagdes sobre as consequéncias na qualidade de vida de um paciente com cancer apoés a
chegada da Covid-19 no Brasil.

Para que vocés possam participar desta pesquisa, vocé devera autorizar este termo de consentimento. Sua
participacdo do menor no estudo é voluntaria. O(a) Sr(a) ndo pagara nem recebera qualquer valor financeiro ou compensagdes
pessoais pela sua participagdo no estudo em questdo. Vocé, como responsavel pelo participante é livre e pode se recusar a
participar ou retirar seu consentimento a qualquer momento do estudo, sem justificativa e sem qualquer sangéo, se vocé se

sentire desconfortavel em preencher o formulario. Neste caso, o Sr(a) podera optar por interromper sua participagao.

Em caso de duvidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera consultar:
CEP - Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - UFJF
Campus Universitario da UFJF
Pro-Reitoria de Pos-Graduacéo e Pesquisa
CEP: 36036-900
Fone: (32) 2102- 3788 / E-mail: cep.propesq@ufjf.edu.br
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FEDERAL DE Juiz DE FORA

Como forma de garantia como participante voluntario no estudo, ao final do questionario sera disponibilizado uma
cépia desse termo - que é recomendado ser guardada consigo - e do questionario respondido por vocé. Vocé tera acesso as
suas respostas depois de preencher o questionario e os resultados da pesquisa estardo a disposi¢cdo de vocés quando sejam
publicados os resultados. O nome ou o material que indique a sua participacédo e de sua crianga ou seu adolescente ndo sera
liberado sem a sua permissao nos respeitamos sua privacidade. O menor nao sera identificado (a) em nenhuma publicagao que
possa resultar em base este estudo.

Ao clicar na opgéo "Concordo" abaixo, vocé declara que leu e compreendeu as informagdes acima, que tem pelo
menos 18 anos de idade e que concorda em participar voluntariamente com seu(ua) filho(a) na pesquisa. Caso ndo queira
participar deste estudo, basta fechar esta pagina. Os dados coletados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador
responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos, e apds esse tempo serdo destruidos. Os pesquisadores tratardo a identidade do
menor sob sua responsabilidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a legislagao brasileira (Resolu¢do N° 466/12 do

Conselho Nacional de Saude), utilizando as informagbes somente para os fins académicos e cientificos.

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

Nome do Pesquisador Responsavel: Paula Silva de Carvalho Chagas

Campus Universitario da UFJF

Faculdade de Fisioterapia/ Departamento de Fisioterapia do Idoso, do Adulto e Materno-infantil
Av. Eugénio 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 Responsavel: Paula Silva de Carvalho Chagas.
Fone: (32) 99146-5362.

E-mail: pscchagas@gamail.com

Equipe: Devika Prem Chandiramani Chiari (mestranda).
Fone: (32) 98402-4205.
E-mail: shandiny04@gmail.com

Em caso de dividas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera consultar:
CEP - Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - UFJF
Campus Universitario da UFJF
Pro-Reitoria de Pos-Graduacéo e Pesquisa
CEP: 36036-900
Fone: (32) 2102- 3788 / E-mail- cep propesq@ufjf edu_br
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APENDICE C — Questionario de avaliagéo

UNIVERSIDADE Aﬁ

FEDERAL DE JulZ DE FORA

PROGRAMA DE MESTRADO EM CIENCIAS DA REABILITAGAO E DESEMPENHO FiSICO-
FUNCIONAL

Rua Eugénio 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

Questionario de avaliagao.

Dados pessoais.

Sexo do responsavel: Feminino. Masculino.
Sexo da crianca: Feminino. Masculino.
Qual a data de nascimento da sua crianga ou adolescente? / /

Em que faixa etdria esta a crianga ou adolescente?
2-4 anos.
5-7 anos.
8-12 anos.
13-21 anos.

Cidade de origem:

Endereco residencial:

Cor ou Raga: Branco Preto Parda Outro:

Sua crianga ou adolescente estuda? Sim. Ndo. Outros:

Si sua resposta foi ndo. Por que sua crianca ou adolescente nao estuda? N3ao tem acesso.
Devido ao covid-19. Tem medo. Outros:

Sua crianga ou adolescente tem diagndstico clinico de cancer:

Sim Nao.



Que tipo de cancer tem sua crianga ou adolescente?
Leucemia
Linfoma
Neuroblastoma
Osteossarcoma
Retinoblastoma
Tumor cerebral

Outros:

Que sintomas a crianga ou adolescente teve por conta do cancer?
Dores de cabega matutina frequente e vomitos.
Febre persistente sem causa aparente e que ndo melhora
Manchas roxas na pele sem causa conhecida, palidez, hematomas.
Presenca de sangue na urina.
Inchaco 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 bragos ou pernas, e nas articulagdes persistente ou progressiva.
Aparecimento de inchago, nddulo, “bola” em alguma parte do corpo sem relagdo com trauma.
Falta de ar sem histdrico de febre, asma ou alergia.
Perda de peso recente sem causa conhecida.
Tontura, perda de equilibrio ou coordenacao.
Ndo apresentou sintomas.

Outros:

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

Sim Nao Algumas vezes.
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A crianga ou adolescente tem sintomas neuroldgicos ndo relacionados ao cancer?
Sim Nao Talvez.
Se sua resposta anterior foi sim, qual da lista sua crianga ou adolescente tem?
Sequelas neurolégicas perinatal-es ou post parto como: paralisia cerebral, mielomeningocele.
Sequelas neurolégicas apds fraturas.
Sequelas neuroldgicas por traumatismo na cabeca.
Nao tem nenhuma sequela.

Nao estou seguro.

Outros:
Sua crianga ou adolescente teve um diagndstico antes do inicio da pandemia? Sim Nao.
Em que data aproximada sua crianc¢a ou adolescente foi diagnosticado? / /

A partir do momento do diagndstico, quanto tempo vocé teve que esperar para que sua crianca ou

adolescente fosse atendido para iniciar seu tratamento?
1 més.
2 a 3 meses.
4 a 6 meses.

Outros:

Que tipo de tratamento para ao cancer sua crianca ou adolescente fez?
Radioterapia

Quimioterapia

Cirurgia

Outros:
Sua crianca ou adolescente recebeu fisioterapia? Sim Nao Ainda faz fisioterapia.
Esteve internado sua crianca ou adolescente desde o inicio da pandemia? Sim Nao.

Sua crianca ou adolescente teve Covid-19? Leve Moderado Grave Nao teve.



A covid-19 afetou os cuidados médicos e terapias de sua crian¢a ou adolescente?

E como estd o tratamento de sua crianca ou adolescente hoje?

Sim

57
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ANEXO 1 — PedsQL 3.0 Mdédulo Cancer

No. de identificac&o
Data:

PedsQL "™

Modulo Cancer

Verséo 3.0

RELATO DOS PAIS PARA O ADOLESCENTE (13-18 anos)

INSTRUCOES

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

0 se ele/ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele/ela quase nunca tem dificuldade com isso

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

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

PedsQL 3.0 - (13-18) Cancer Néo pode ser reproduzido sem autorizacéo 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



59

PedsQL 2

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

coisas abaixo?

DoRESs 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
(articulagdes) 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 enjéos quando faz o 0 1 2 3 4
tratamento médico
2. Meu filho / minha filha sente enjoos 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. Para meu filho / minha filha a comida ndo 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
injecées na veia)
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando tem que fazer
tratamentos com agulhas (por exemplo: injecdes, exames 0 1 2 3 4
de sangue, injecGes 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
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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
o . . 0 1 2 3 4
medico esta funcionando
3. Meu 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 € dificil saber o que fazer
: 0 1 2 3 4
quando alguma coisa o(a) aborrece
2. Para meu filho / minha filha & dificil trabalhar com 0 1 2 3 4
numeros (por exemplo: fazer contas de matematica)
3. Para meu filho / minha filha & dificil escrever 0 1 2 3 4
4. Para meu filho / minha filha & dificil prestar atencéo nas 0 1 2 3 4
coisas
5. Para 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 n3o 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 aocs médicos e 0 1 5 3 4
enfermeiras como ele(a) se sente
2. Para meu filho / minha filha € dificil fazer perguntas aos
o ‘ 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
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No. de identificacé&o
Data:

PedsQL "

Modulo Cancer

Verséo 3.0

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

INSTRUGOES

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

0 se ele/ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele/ela quase nunca tem dificuldade com isso

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

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda
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Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma das

coisas abaixo?

DoRrEs 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
(articulagdes) 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 vezZes Sempre
1. Meu filho / minha filha sente enjoos 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 medico
3. Meu filho / minha filha sente muito enjoo para comer 0 1 2 3 4
alguma coisa
4. Algumas comidas e cheiros ddo enjdo em meu filho / 0 1 2 3 4
minha filha
5. Para meu filho / minha filha a comida nao tem gosto 0 1 2 3 4
muito bom
ANSIEDADE FRENTE AOS PROCEDIMENTOS Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
(diﬁcu’dades com ) nunca vezes vezZes Sempre
1. Eu acho que as agulhas causam dor em meu filho /
minha filha (por exemplo: inje¢des, exames de sangue, 0 1 2 3 4
injeces na veia)
2. Meu filho / minha filha fica ansioso quando tem que fazer
tratamentos com agulhas (por exemplo: injecdes, exames 0 1 2 3 4
de sangue, injegGes 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
medico
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
medico esta funcionando

3. Meu 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 & dificil saber o que fazer

‘ 0 1 2 3 4
quando alguma coisa o(a) aborrece

2. Para meu filho / minha filha & dificil trabalhar com 0 1 2 3 4
numeros (por exemplo: fazer contas de matematica)

3. Para meu filho / minha filha é dificil escrever 0 1 2 3 4
Para meu filho / minha filha & dificil prestar atencao nas 0 1 2 3 4
coisas

5. Para meu filho / minha filha & 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 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

: 0 1 2 3 4
enfermeiras como ele(a) se sente

2. Para meu filho / minha filha € dificil fazer perguntas aos

. . 0 1 2 3 4
meédicos e enfermeiras

3. Para meu filho / minha filha € dificil falar sobre a sua

0 1 2 3 4
doenca com outras pessoas
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No. de identificacé&o
Data:

PedsQL "™

Modulo Cancer

Versédo 3.0

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

INSTRUCOES

Criangcas com cancer algumas vezes tém dificuldades especiais. A préxima 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

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé nio 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
(articulacdes) e musculos
2. Meu filho / minha filha sente muita dor 0 1 2 3 4
NAUSEA (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas Muitas Quase
nunca vezZes Vezes sempre
1. Meu filho / minha filha sente enjéos quando faz o 0 1 2 3 4
tratamento médico
2. Meu filho / minha filha sente enjbéos 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 dao enjéo em meu filho / 0 1 2 3 4
minha filha
5. Para meu filho / minha filha a comida nao tem gosto 0 1 2 3 4
muito bom
ANSIEDADE FRENTE AOS PROCEDIMENTOS Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
(Cﬁﬁcu’dades com ) nunca veZes Vezes sempre
1. Eu acho que as agulhas causam dor em meu filho /
minha filha (por exemplo: inje¢cdes, 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: injegdes, exames
de sangue, injecbes 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. IVIeu‘fiIho / 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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PedsQL 3

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

PREOCUPACOES (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas Quase
nunca vezZes 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 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 y 2 3 4
quando alguma coisa o(a) aborrece
2. Para meu filho / minha filha & 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. Para meu filho / minha filha € dificil prestar atencao nas 0 1 2 3 4
coisas
4. Para meu filho / minha filha € 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 néo 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
COMUNICACAO (dificuldades com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes Vezes sempre
1. Para meu filho / minha filha & dificil dizer aos medicos e 0 1 5 3 4
enfermeiras como ele(a) se sente
2. Para meu filho / minha filha & dificil fazer perguntas aos 0 1 2 3 4
médicos 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 identificacé&o
Data:

PedsQL"

Modulo Cancer

Verséo 3.0

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

INSTRUGOES

Criancas 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. Par favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade
com cada uma dessas coisas durante o ULTIMO MES fazendo um “X” no nimero:

0 se ele/ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele/ela quase nunca tem dificuldade com isso

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

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo 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
(articulagdes) 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 vezZzes Sempre
1. Meu filho / minh_a filha sente enj6os quando faz o 0 1 2 3 4
tratamento médico
2. Meu filho / minha filha sente enjoos 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. Para 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 empre
1. Eu acho que as agulhas causam dor em meu filho /
minha filha (por exemplo: injecoes, 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: injecdes, exames 0 1 2 3 4
de sangue, injegbes 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
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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 medico (por exemplo: 0 1 2 3 4
depois de tomar os remédios)
2. Meu filho / minha filha se preocupa se o tratamento 0 1 5 3 4
médico esta funcionando
3. Meu 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 vezZes vezes Sempre
1. Para meu filho / minha filha € dificil saber o que fazer
. 0 1 2 3 4
quando alguma coisa o(a) aborrece
2. Para meu filho / minha filha & dificil prestar atencao nas 0 1 2 3 4
coisas
3. Para meu filho / minha filha & 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 ndo esta se achando bonito 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...) R e e
nunca vezZes vezes Sempre
1. Para meu filho / minha filha & dificil dizer aos médicos e 0 1 9 3 4
enfermeiras como ele(a) se sente
2. Para meu filho / minha filha & dificil fazer perguntas aos 0 1 5 3 4
médicos e enfermeiras
3. Para meu filho / minha filha & dificil falar sobre a sua 0 1 5 3 4
doenca com outras pessoas
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ANEXO 2 — ABEP

Modelo de Questionario sugerido para aplicagao

P.XX Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de classificacdo
econdmica. Todos os itens de eletroeletronicos que vou citar devem estar funcionando,
incluindo os que estdo guardados. Caso nao estejam funcionando, considere apenas se tiver
intencdo 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 POSsSUI

NAO
ITENS DE CONFORTO POSSUI 3 4+

uso particular

Quantidade de automoveis de passeio exclusivamente para

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 de automovel

DVD, incluindo qualquer dispositivo que leia DVD e desconsiderando

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

palms ou smartphones

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

Quantidade de lavadora de loucas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as
usadas exclusivamente para uso profissional

e seca

Quantidade de maquinas secadoras de roupas, considerando lava

A agua utilizada neste domicilio & proveniente de?

1! Rede geral de distribuicdo
2 Poco ou nascente
3 Qutro meio

1 Asfaltada/Pavimentada

2 Terra/Cascalho
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Qual é o grau de instrucdo do chefe da familia? Considere como chefe da familia a pessoa que

contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Nomenclatura atual Nomenclatura anterior

[Analfabeto / Fundamental | incompleto

Analfabeto/Primario Incompleto

Fundamental | completo / Fundamental Il

Primario Completo/Ginasio

incompleto Incompleto

Fundamental completo/Médio Ginasio 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 segmentacdo (por
poder aquisitivo) da grande maioria das empresas.
N3o 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 selecdo que ndo o CCEB.

A outra observagdo é que o CCEB, como 0s seus
antecessores, foi construido com a utilizacdo de
técnicas estatisticas que, como se sabe, sempre se
baseiam em coletivos. Em uma determinada amostra,
de determinado tamanho, temos uma determinada
probabilidade de classificacdo correta, (que,
esperamos, seja alta) e uma probabilidade de erro de
classificagdo (que, esperamos, seja baixa).

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

Portanto, & 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
informagdes (possivel, viavel, razoavel) sobre os
respondentes, incluindo entdo seus comportamentos
de compra, preferéncias e interesses, lazer e hobbies e
até caracteristicas de personalidade.

Uma comprovacao adicional da adequagéo do Critério
de Classificacdo Econdmica Brasil é sua discriminagdo
efetiva do poder de compra entre as diversas regides
brasileiras, revelando importantes diferencas entre
elas.

abep@abep.org
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SISTEMA DE PONTOS

Variaveis

Quantidade

Empregados domésticos

Microcomputador

Geladeira

Lava roupa

Micro-ondas 0 2 ' 4 ' 4 ' 4

Secadora roupa | 0 2 2 , 2

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

Grau de instrucao do chefe da familia

Fundamental | completo / Fundamental Il incompleto

Médio completo / Superior incompleto

Servicos publicos

Nao

Rua pavimentada 0 2

Cortes do Critério Brasil

Classe Pontos

1-A 45 -100

29-37

17 -22
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ANEXO 3 - ESCALA MEDO DA COVID-19

EscaLa DE MEDO DA COVID-19

Instrugdes: Abaixo sao apresentadas algumas frases a respeito da COVID-19. Leia cada uma
delas e assinale um X no numero que melhor descreve vocé, conforme o esquema de
respostas abaixo:

Discordo - Nem concordo, Concordo
Discordo § Concordo
fortemente nem discordo fortemente
1 2 3 4 5
1., Eutenho mutomedoda COVID=EY, (e ssis: 1 2 3 45
2. Pensar sobre a COVID-19 me deixa desconfortavel.......ccccoceerieeeernnen. 1 2 3 45
3. Minhas maos ficam imidas/frias quando penso na COVID -19............ TR AR
4. Eutenho medo de morrer por causa da COVID-19......cccceevvevieeeeernnenn. 1..2 '3 4 5
5. Eu fico nervoso ou ansioso quando vejo noticias nos jornais e nas
redes Sotiais sobre 3 EOMID-19. o siimisivaisiinsrisss imsssserissamssasais 123 S
6. N&o consigo dormir porque estou preocupado em ser infectado pela
COVID-19. ettt ettt 123 45
7. Meu coracao dispara ou palpita quando penso em ser infectado pela
COVID-19. ..ot eeses e es e ees e s essss e sen s eessamaesennssenanna 1.2 3 4 3




ANEXO 4 — Questionario de Qualidade de Vida SF-36

Questionario de Qualidade de Vida SF-36

1- Em geral vocé diria que sua saude é:

Excelente Muito Boa Boa

Ruim

Muito Ruim

1 2 3

4 5

2- Comparada ha um ano afras, como vocé classificaria sua idade em geral,

agora?

Muito Melhor |Um Pouco Melhor{Quase a Um Pouco Pior |Muito Pior
Mesma

1 2 3 4 5

3- Os segquintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer
atualmente durante um dia comum. Devido a sua salde, vocé teria
dificuldade para fazer estas atividades? Neste caso, quando?

. - . . N&o, ndo
. Sim, dificulta |Sim, dificulta |,.. "’
Atividades muito UM POUCo dificulta de
modo algum
a) Atividades Rigorosas, que
exigem muito esforco, tais como
correr, levantar objetos pesados, 2 3
participar em esportes arduos.
b) Atividades moderadas, tais
COmMo mover uma mesa, passar
aspirador de po, jogar bola, varrer 2 3
a casa.
c) Levantar ou carregar 1 2 3
mantimentos
d) Subir varios lances de escada |1 2 3
€) Subir um lance de escada 1 2 3
f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-|1 2 3
se
g) Andar mais de 1 quilémetro 1 2 3
h) Andar varios quarteirbes 1 2 3
i) Andar um quarteiréo 1 2 3
i) Tomar banho ou vestir-se 1 2 3
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4- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas
com seu trabalho ou com alguma atividade regular, como consequéncia de
sua saude fisica?

Sim Nao
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao|1 2
seu trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras 1 2
atividades.
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras 1 2
atividades (p. ex. necessitou de um esforgo extra).

5- Durante as Ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas
com seu trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de
algum problema emocional (como se sentir deprimido ou ansioso)?

Sim Néao
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao|l 2
seu trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
¢) N&o realizou ou fez qualquer das atividades com tanto |1 2
cuidado como geralmente faz.

6- Durante as ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou
problemas emaocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em
relacéo a familia, amigos ou em grupo?

De forma nenhuma [Ligeiramente Moderadamente Bastante Extremamente

1 2 3 4 5

7- Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas 4 semanas?

Nenhuma |Muito leve |Leve Moderada |(Grave Muito grave

1 2 3 4 5 6

8- Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho
normal (incluindo o trabalho dentro de casa)?

De maneira Um pouco |Moderadamente Bastante Extremamente
alguma

1 2 3 4 )
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9- Estas questbes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem
acontecido com vocé durante as Ultimas 4 semanas. Para cada questéo, por
favor dé uma resposta que mais se aproxime de maneira como vocé se

sente, em relacdo as ultimas 4 semanas.

Todo
Tempo

A maior
parte do
tempo

Uma boa
parte do
tempo

Alguma
parte do
tempo

Uma
pequena
parte do
tempo

Nunca

a) Quanto tempo vocé
tem se sentindo cheio
de vigor, de vontade,
de forca?

b) Quanto tempo vocé
tem se sentido uma
pessoa muito
nervosa?

—

¢) Quanto tempo vocé
tem se sentido tdo
deprimido que nada
pode anima-lo?

d) Quanto tempo vocé
tem se sentido calmo
ou tranquilo?

e) Quanto tempo vocé
tem se sentido com
muita energia?

f) Quanto tempo vocé
tem se sentido
desanimado ou
abatido?

g) Quanto tempo vocé
tem se sentido
esgotado?

h) Quanto tempo vocé
tem se sentido uma
pessoa feliz?

i) Quanto tempo vocé
tem se sentido
cansado?
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10- Durante as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica
ou problemas emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como

visitar amigos, parentes, etc.)?

Todo A maior parte do

Tempo [tempo

Alguma parte do
tempo

Uma pequena
parte do tempo

Nenhuma parte
do tempo

1 2

3

4

5

11- O quéo verdadeira ou falsa € cada uma das afirmac¢des para vocé?

A maioria A maioria
Definitivamen || das Definitiva-
te verdadeiro as vezes vezes mente falso
verdadeiro
falso
a) Eu costumo
adoecer um pouco
: . 2 4 5
mais facilmente que
as outras pessoas
b) Eu sou tdo
saudavel quanto 5 4 5
qualquer pessoa que
eu conheco
c) Eu acho que a
mmha saude vai 1 > 4 5
piorar
d) Minha saude €
excelente 2 4 S




