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Resumo

Introdugdo: A perspetiva dos pais ndo pode ser ignorada na aferigdo das experiéncias pessoais da crianga quanto a sua quali-
dade de vida relacionada com a satde. O objetivo deste estudo foi avaliar as propriedades psicométricas da versdo portuguesa
(Portugal) do Pediatric Quality of Life Inventory™ Cancer Module, versdo heterorrelato, em pais de criangas com 8 a 18 anos.
Metodologia: Estudo observacional transversal em que participaram pais de criangas com 8 a 18 anos, com diagndstico de cancro
de dois servigos de oncologia pediatrica. Foram recolhidos dados de caracterizagdo sociodemografica dos pais e dados clinicos das
criangas e utilizada a versdo portuguesa (Portugal) do questionario de heterorrelato do Pediatric Quality of Life Inventory™ 3.0
Cancer Module. A validade de construto foi avaliada pela analise fatorial exploratéria e confirmatdria e a validade discriminativa
pelo teste de Mann-Whitney. Para a fiabilidade foi usado o coeficiente alfa Cronbach e de correlagdo de Spearman.

Resultados: Com a participagdo de 175 pais, a versdo portuguesa (Portugal) do questionario revelou uma estrutura com sete
fatores explicando 72% da variancia. A analise fatorial confirmatdria suporta um ajustamento adequado dos dados obtidos ao
modelo tedrico (racio qui-quadrado / graus de liberdade = 2; comparative fit index = 0,87; root mean square error of approxi-
mation = 0,08). No total da escala, esta diferencia as criangas em tratamento e fora de tratamento (p < 0,01). A consisténcia
interna € boa (a = 0,88). As correlagSes entre as subescalas e o total apresentam valores de r_> 0,44.

Discussdo: A versdo portuguesa (Portugal) do Pediatric Quality of Life Inventory™ 3.0 Cancer Module (heterorrelato) é um
instrumento que parece valido e fidvel para uso na pratica clinica e investigagdo.

Palavras-chave: Adolescente; Crianga; Cuidados de Enfermagem/métodos; Neoplasias; Qualidade de Vida; Questionarios

Abstract

Introduction: Parents’ views should not be overlooked
when assessing children’s personal experiences regarding
their health-related quality of life. This study aimed to
assess the psychometric properties of the Portuguese (Por-
tugal) version of the Pediatric Quality of Life InventoryTM
(PedsQL) 3.0 Cancer Module (parent proxy-report version)
in parents of children aged between 8 and 18 years.
Methods: A cross-sectional observational study was
conducted with parents of children aged between 8
and 18 years with a diagnosis of cancer in two paedia-
tric oncology departments. Sociodemographic data on
parents and clinical data on children were collected and
the Portuguese (Portugal) version of the parent proxy-
-report version of the PedsQL 3.0 Cancer Module was
used. Construct validity was assessed through explo-
ratory and confirmatory factor analysis. Discriminative
validity was assessed using the Mann-Whitney test,
while reliability was assessed using Cronbach’s alpha
coefficient and Spearman’s correlation.

Results: With the participation of 175 parents, the Por-
tuguese (Portugal) version of the proxy-report version of
the PedsQL 3.0 Cancer Module revealed a seven-factor
structure, which explained 72% of the total variance. The
confirmatory factor analysis supports an adequate fit of
our data to the theoretical model (chi-square/degrees of
freedom ratio=2; comparative fit index=0.87; root mean
square error of approximation=0.08). The total scale dis-
tinguishes between children undergoing treatment and
those off treatment (p<0.01). The instrument’s internal
consistency is good (a=0.88). The correlations between
the subscales and the total show rs values of >0.44.
Discussion: The Portuguese (Portugal) version of the
PedsQL 3.0 Cancer Module (proxy report) is a valid
and reliable instrument for use in clinical practice and
research.

Keywords: Adolescent; Child; Neoplasms; Nursing Care/
methods; Quality of Life; Questionnaires
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Introducao

Estima-se que nas regides centro e norte de Portugal
ocorram, em cada ano, 165 novos casos de cancro na
crianga. Atualmente, mais de 79% das criangas que so-
frem de cancro sobrevivem gragas a tratamentos cada
vez mais agressivos,! mas enfrentam um futuro incerto,
internamentos frequentes e importantes sequelas dos
tratamentos.? Este facto coloca sérios desafios a qualida-
de de vida relacionada com a satide (QVRS) de criangas e
suas familias.

A QVRS é uma componente do que se entende por
qualidade de vida de uma forma global, sendo definida
como a percec¢do da pessoa sobre o impacto da doenga
e do tratamento em varios dominios da vida, como o
fisico, mental e social.>* Por se tratar de uma aprecia¢do
subjetiva, a sua avaliagdo torna-se importante para iden-
tificarem aspetos que podem passar despercebidos numa
avaliacdo objetiva do estado de saude, contribuindo para
minorar problemas que comprometem o bem-estar da
pessoa. Apesar do autorrelato ser o melhor método de
avaliacdo para aferir experiéncias pessoais como a QVRS,
a perspetiva dos pais ndo deve ser ignorada, mesmo
quando é possivel obter o autorrelato. A utilizagdo do
heterorrelato tem sido defendida como forma de diver-
sificar as fontes de informagdo® e pode ser a Unica fonte
de informacdo quando a crianga é muito pequena, esta
muito doente ou é incapaz de responder. Numa perspe-
tiva de cuidados centrados na familia, a percegdo que os
pais tém da qualidade de vida dos seus filhos doentes
pode ser trabalhada com o intuito de melhorar a quali-
dade de vida dos prdprios pais.

Existem vdrios instrumentos que avaliam a QVRS em
criancas e, especificamente, em criangas com cancro.®
O Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL™) 3.0
Cancer Module foi concebido em versdes adaptadas aos
varios grupos etarios: 2-4 anos, 5-7 anos, 8-12 anos e
13-18 anos.® A sua concegdo baseou-se num trabalho de
revisdo da literatura, investigacdo e experiéncia clinica
em criangas com cancro, apresentando uma versao de
autorrelato e outra de heterorrelato.? Este médulo inte-
gra o Pediatric Quality of Life Inventory™ que mede a
qualidade de vida relacionada com a saide em criangas
e adolescentes. Este instrumento agrega um conjunto
de escalas, umas genéricas e aplicaveis a populacdes
saudaveis, assim como a populagées com doencas agu-
das ou crdnicas, como é o caso do PedsQL™ 3.0 Cancer
Module. A sua versdo mais recente é o PedsQL™ 4.0
validado em Portugal em 381 criangas dos 8 aos 12 anos
em meio escolar.’

O PedsQL™ 3.0 Cancer Module é um instrumento que
apresenta uma versdao de autorrelato e heterorrelato
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para os pais, com aplicagdo especifica na area clinica
e de investigacdo destinado a criangas com cancro.
Este instrumento é amplamente reconhecido, estudado
e utilizado a nivel internacional,®®® sendo de facil e
rapido preenchimento. Estd traduzido em varios idio-
mas, incluindo o portugués do Brasil.® Os questionarios
de autorrelato devem ser preenchidos por criangas dos
5 aos 18 anos e os questionarios de heterorrelato pelos
pais de criangas dos 2 aos 18 anos.>%°

Os estudos que analisaram a sua validade e fiabilidade
tém demonstrado valores adequados de consisténcia
interna,*!! estabilidade temporal,’> homogeneidade® e
de validade de construto® e discriminante.>%3

A versdo do heterorrelato do PedsQL™ 3.0 Cancer
Module consiste nas mesmas perguntas da versdo do
autorrelato. O interesse no estudo da versao dirigida aos
pais fundamenta-se no bom conhecimento que estes
tém dos seus filhos, por centrarem a sua percecdo em
aspetos mais objetivos e visiveis do comportamento dos
seus filhos e serem o interlocutor privilegiado com os
profissionais de saude quando a crianga ndo possui as
competéncias (cognitivas, de linguagem, entre outras)
para poder servir como informante.”

Os trabalhos que analisaram as propriedades psicomé-
tricas das versdes heterorrelato sdo escassos. O estudo
original do PedsQL™ 3.0 Cancer Module envolveu 339
pais de criangas entre os 2-18 anos, recrutados em dois
servicos hematoldgicos e oncoldgicos de dois hospitais
pediatricos e um centro de saude, revelando valores de
consisténcia interna (coeficiente alfa Cronbach) total de
0,87 e valores que variaram entre 0,74-0,93 no grupo
etdrio dos 8-12 anos e valores de 0,79-0,92 no grupo dos
13-18 anos.? A versdo brasileira, que envolveu 190 fami-
lias de criancas entre os 2 e os 18 anos recrutadas em
servicos hematoldgicos e oncoldgicos de dois centros
hospitalares, mostrou valores de consisténcia interna
para o grupo etdrio dos 8-12 anos entre 0,36-0,83 para
as subescalas e de 0,80 para o total e para o grupo etdrio
dos 13-18 anos valores entre 0,63-0,87 para as subesca-
las e de 0,88 para o total.’

A analise fatorial exploratéria foi realizada em dois
estudos. Em pais de criancgas chinesas com cancro reve-
lando uma estrutura fatorial coincidente com a escala
original, com oito fatores, explicando 78% da variancia,
com pesos fatoriais > 0,40 e uma correlagdo entre as
subescalas que variou entrer =0,14 e r =0,51 e entre as
subescalas e o total entre r = 0,47 e r = 0,68.** Um outro
estudo realizado em pais de criangas japonesas revelou
uma estrutura fatorial com sete fatores e pesos fatoriais
em todos os itens > 0,44.1?

Sendo o PedsQL™ 3.0 Cancer Module considerado o
instrumento mais utilizado na avaliagdo da QVRS nas
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criangas com cancro e desconhecendo estudos que
tenham testado o modelo que teoricamente suporta
a versdo heterorrelato deste inventario,® pretendeu-se
com o presente estudo avaliar as propriedades psico-
métricas do questionario de heterorrelato da versdo
em portugués (Portugal) deste instrumento, destinado
a criangas entre os 8 e 0s 18 anos. Apesar da populagcdao
alvo deste instrumento abranger pais de criangas dos 2
aos 18 anos, a escolha pelo grupo etdrio dos 8 aos 18
anos, deveu-se exclusivamente a razdes operacionais
relacionadas com o contexto em que foi realizado este
estudo.

Métodos

Desenho do estudo e participantes

Estudo observacional transversal em que participaram
175 pais (137 maes e 38 pais) de criancas com idades
entre os 8 e os 18 anos, com diagndstico de cancro.
Foram excluidos do estudo os pais de criangas com diag-
nostico de cancro ndo confirmado, de criangas em esta-
dio terminal, com perturbagGes do desenvolvimento ou
outras comorbilidades associadas.

A colheita de dados decorreu entre junho de 2012 e
setembro 2013, em dois dos quatro servigos de onco-
logia pediatrica de Portugal. Foram recrutados no inter-
namento 90 (51,4%) pais e os restantes no ambulatério.
A selegdo da amostra foi de conveniéncia, usando uma
abordagem consecutiva durante o periodo entre as
nove e as 17 horas, de acordo com a disponibilidade
dos investigadores. Esta abordagem assegurou a alea-
toriedade da amostra por ndo estar sujeita a qualquer
critério de selegdo.

Instrumentos

O PedsQL™ 3.0 Cancer Module é um instrumento de
avaliagdo da QVRS em criangas com cancro que inclui
uma versdo de auto e de heterorrelato dos pais.> O
guestiondrio é composto por 27 itens, categorizados em
oito subescalas:

- Dor (D) (dois itens);

- Nausea (N) (cinco itens);

- Ansiedade nos procedimentos (AP) (trés itens);

- Ansiedade nos tratamentos (AT) (trés itens);

- Preocupacdo (P) (trés itens);

- Problemas cognitivos (PC) (cinco itens);

- Percecdo da aparéncia fisica (PAF) (trés itens);

- Comunicagdo (C) (trés itens).

Os pais avaliam, em relagdo ao ultimo més, a frequéncia
do que tem sido um problema para o seu filho numa
escala tipo Likert de cinco pontos:

-0 - nunca;

- 1 - quase nunca;

- 2 - algumas vezes;

- 3 - muitas vezes;

- 4 - quase sempre.

Estes itens sdo invertidos e transformados numa escala
de zero a 100 pontos (0=100,1=75,2=50,3=25¢e4
=0), em que o valor mais alto indica melhor QVRS.

Validagao linguistica

A validagdo semantica e cultural do PedsQL™ 3.0 Cancer
Module (heterorrelato) foi realizada seguindo as diretri-
zes recomendadas pelo Mapi Research Trust. A escala
original foi traduzida de forma independente por dois
tradutores bilingues cuja lingua materna é o portugués.
As duas versGes traduzidas foram analisadas por um
grupo de cinco investigadores (dois psicologos peritos
em QVRS e trés enfermeiros, dois dos quais especialistas
em enfermagem de saude infantil e pediatria e peritos
na drea da dor e com experiencia de investigacdo na
drea do cancro infantil), que acordaram uma versdo
de consenso. Um terceiro tradutor bilingue, de lingua
materna inglesa, realizou a retroversdo da versdo de
consenso. A comparacdo da retroversdo com a versao
original da escala ndo revelou imprecisdes. Em seguida,
a escala foi dada a preencher a cinco pais de criangas
com cancro e foi avaliado o grau de dificuldade na sua
compreensdo e utilizagdo. O tempo de preenchimento
médio foi de seis minutos, ndo se tendo observado difi-
culdades na sua compreensdo e utilizagdo, pelo que foi
adotada como versao final do instrumento.

Tratamento estatistico

Os dados foram analisados usando o IBM SPSS Statistics
e AMOS 19 Software (IBM, Armonk, NY, USA). A analise
das distribuicGes foi avaliada pelo teste de Kolmogorov-
-Smirnov e histogramas ndo assumindo uma distribui-
¢do normal. O resumo de dados de caracterizagao dos
participantes e do total da escala e subescalas foi des-
crito com recurso a frequéncia, média, desvio padrao,
mediana e amplitude interquartil. A validade de cons-
truto foi avaliada pela analise fatorial exploratdria, con-
firmatdria e discriminante. Os testes Kaiser-Meyer-Olkin
e de Bartlett foram usados para aferir a adequagdo da
amostra para prosseguir a andlise fatorial. Na analise
fatorial exploratdria foi usado o método de extracdo de
rotagdo Promax com normaliza¢cdo Kaiser sobre os 27
itens. Um peso fatorial superior 0,30 foi considerado
significativo. A andlise fatorial confirmatéria (AFC) foi
usada para confirmar a estrutura fatorial do PedsQL™
3.0 Cancer Module proposto no modelo tedrico.®> O
ajustamento ao modelo tedrico, nos participantes em
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estudo, foi avaliado através do teste de qui-quadrado
(x?), considerando bom ajustamento um valor de p >
0,05.** No entanto, como esta medida é sensivel ao
tamanho da amostra, especificamente quanto maior a
dimensdo da amostra maior o valor de x%* foram con-
siderados outros indices de avaliagdo do ajustamento
do modelo*:

- O rdcio entre x* e os graus de liberdade (gl) , em que
um valor > 5 significa ajustamento mau, entre 2-5 sofri-
vel, 1-2 bom e < 1 muito bom;

- O comparative fit index (CFl), que é considerado mau
se o valor for < 0,80, sofrivel entre 0,80-0,90, bom entre
0,90-0,95 e muito bom se > 0,95;

- O root mean square error of approximation (RMSEA),
para o qual se considerou o ajustamento inaceitdvel se
valor > 0,10, bom entre 0,05-0,10 e muito bom se < 0,05.
A validade discriminativa foi determinada pela compa-
ragdo entre os valores dos grupos de criangas em trata-
mento e fora de tratamento. Como hipdtese de inves-
tigacdo admitiu-se que a pontuacdo seria menor nas
criangas em tratamento pela percecdo, por parte dos
pais, de mais problemas e limitagdes na crianga, resul-
tantes da doenca e dos tratamentos.’ O teste de Mann-
-Whitney foi utilizado para a andlise dessa hipdtese.

A fiabilidade foi avaliada pelo coeficiente alfa Cronbach
e coeficiente de correlagdo de Spearman. Os valores
da consisténcia interna do total da escala e subescalas
foram estimados pelo coeficiente de alfa Cronbach con-
siderando valores < 0,50 inaceitaveis, > 0,50 pobres, >
0,60 questionaveis, > 0,70 aceitaveis, > 0,80 bons e >
0,90 excelentes.'®

O coeficiente de correlagdo de Spearman foi calculado
para avaliar a correlagdo entre o total da escala e as
subescalas, e entre as subescalas, considerando-se valo-
res > 0,20 aceitaveis.” Aceitaram-se como estatistica-
mente significativos todos os testes com valor de p <0,05.

Resultados

Caracterizagao da amostra

Participaram neste estudo 175 pais (137 maes e 38 pais)
com idades entre 28 e 68 anos e uma média de 41,9 +
6,4 anos. Maioritariamente eram casados (130; 74,3%)
e como formagdo escolar 15 (8,6%) tinham menos de
quatro anos de escolaridade, 71 (40,6%) possuiam entre
cinco e nove anos, 46 (26,3%) entre 10 a 12 anos e 43
(24,6%) tinham formacgdo superior. Eram pais de crian-
¢cas com idades entre os 8 e os 18 anos de idade, com
uma média de 13,0 + 3,0 anos, sendo 104 (59,4%) do
sexo masculino. Estavam diagnosticadas com leucemia
100 (57,1%) criangas, 31 (17,7%) com tumores &sseos,
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22 (12,6%) com linfomas e 23 (13,1%) com outros tipos
de tumores. O tempo desde o diagndstico da doenga
variava entre zero e 120 meses, com uma mediana de
seis meses e uma amplitude interquartil de 30 meses.
Estavam em tratamento ou tinham-no terminado ha
menos de um més 125 (71,4%) criangas.

A pontuacdo total média do PedsQL™ 3.0 Cancer
Module (enquanto indicador de QVRS) dos pais foi de
63,9 + 15,0, sendo o valor mais elevado observado na
subescala “percegdo da aparéncia fisica” (78,8 + 25,5) e
0 mais baixo na “preocupacgdo” (46,0 + 28,8) (Tabela 1).

Andlise fatorial exploratoria

A andlise fatorial exploratdria apresentou uma estru-
tura com sete fatores. Seis coincidiam com a versdo
original (“ansiedade nos procedimentos”, “ansiedade
no tratamento”, “preocupacdo”, “problemas cognitivos”
e “comunicagdo”) e dois (“dor” e “nausea”) saturaram
num mesmo fator. O item “dificuldade em saber o que
fazer quando alguma coisa o incomoda” (PC1) da subes-
cala “problemas cognitivos” saturou no fator quatro e
originalmente deveria saturar no fator dois.

A variancia explicada pelos sete fatores foi de 72%,
variando entre 24,7% (fator um) e 3,7% (fator sete).
Todas as cargas fatoriais foram superiores a 0,63 (D1)
(Tabela 2).

Andlise fatorial confirmatdria

A AFC confirmou a estrutura tedrica de oito fatores pro-
posta pelos autores. Todos os itens saturaram significativa-
mente no seu respetivo fator entre 0,39 e 0,98.

Tabela 1. Andlise descritiva do PedsQL™ 3.0 Cancer Module
(heterorrelato)

PedsQL™ 3.0 Cancer Module Hete{;relei:t: g:? pals

Total 63,9 + 15,0
Dor 64,6 + 27,3
Nausea 64,6 + 27,9
Ansiedade nos procedimentos 56,8 + 30,2
Ansiedade nos tratamentos 64,1 +27,1
Preocupagdo 46,0 + 28,8
Problemas cognitivos 66,5+ 27,1
Percegdo da aparéncia fisica 78,8 + 25,5

L Comunicagdo 75,0 + 23,9 )

DP - desvio padrédo; PedsQL - Pediatric Quality of Life Inventory.
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Tabela 2. Distribui¢do dos pesos fatoriais dos itens pelos fatores

PedsQL™ 3.0 Cancer Module (heterorrelato) Item

Dor D1

D2

Nausea N1

N2

N3

N4

N5

Ansiedade nos procedimentos AP1
AP2

AP3

Ansiedade no tratamento AT1
AT2

AT3

Preocupagao P1

P2

P3

Problemas cognitivos PC1

PC2

PC3

PCa

PC5

Percecdo da aparéncia fisica AF1
AF2

AF3

Comunicagdo C1

c2

Cc3

Variancia explicada
\

0,63
0,73
0,81
0,85
0,68
0,89
0,84

0,34

0,33

24,7

Fatores
2 3 4 5 6 7
0,43 0,54
0,41 0,49
0,36 0,40 0,33
0,85
0,88 0,38
0,93 0,31
0,44 0,85
0,40 0,43 0,90 0,31
0,47 0,45 0,83 0,36
0,76 0,47 0,32
0,81 0,42 0,33
0,71 0,36
0,37 0,65
0,86 0,30
0,88
0,86
0,82
0,32 0,35 0,64
0,84
0,80
0,88
0,88
0,34 0,77
13,6 9,3 8,9 6,9 5,1 3,7 )

AP - ansiedade nos procedimentos; AT - ansiedade no tratamento; C - comunicagdo; D - dor; N - ndusea; P - preocupagdo; PAF - aparéncia fisica; PC - problemas cognitivos; PedsQL - Pediatric Quality

of Life Inventory.

Peso fatorial > 0,30. Andlise fatorial de componentes principais com rotagdo de Promax e normalizagdo de Kaiser. Variancia total explicada 72%.

As medidas de ajustamento ao modelo tedrico revelaram
um x>, = 690,5, p < 0,001; X2/ gl = 2; CFI =0,87; RMSEA =
0,08. Todos os itens saturaram significativamente no seu
respetivo fator entre 0,39 e 0,98. A correlacdo entre o total
da escala e cada fator variou entre 0,22 e 0,71 (Fig. 1).

Validade discriminativa
Verificou-se uma diferenga significativa entre criangas

em tratamento e fora de tratamento. Os pais de crian-
¢as em tratamento pontuaram uma pior QVRS para o
total da escala (63,0; 61,4 + 15,0 vs 73,1; 70,1 £ 13,2) e
para as subescalas “dor” (62,5; 57,9 + 26,6 vs 87,5; 81,3
+ 21,2) e “nausea” (55,0; 56,1 + 25,3 vs 100,0; 85,7 +
22,5). Nas restantes subescalas ndo se verificaram dife-
rengas estatisticamente significativas (Tabela 3).
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AP - ansiedade nos procedimentos; AT - ansiedade no tratamento; C - comunicagdo; D - dor; N - ndusea; P - preocupagdo; PAF - perce¢do da aparéncia fisica; PC - problemas cognitivos; PedsQL -
Pediatric Quality of Life Inventory.

X’316= 690,5 (p < 0,001); racio x*/ gl = 2; comparative fit index = 0,87; root mean square error of approximation = 0,08.

Figura 1. Andlise fatorial confirmatdria do PedsQL™ 3.0 Cancer Module (heterorrelato).
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Tabela 3. Diferengas na perceg¢ao dos pais entre criangas em tratamento e em vigilancia

Total

&

PedsQL™ 3.0 Cancer Module (heterorrelato)

Dor

Ndusea

Ansiedade nos procedimentos
Ansiedade nos tratamentos
Preocupacdo

Problemas cognitivos
Percegdo da aparéncia fisica

Comunicagdo

Tratamento
(Mediana; média + DP) P
Sim (n = 125) N3o (n =50)
63,0; 61,4 15,0 73,1;70,1 £13,2 0,010
62,5; 57,9 £ 26,6 87,5;81,3+21,2 < 0,001
55,0; 56,1 £ 25,3 100,0; 85,7 + 22,5 <0,001
50,0; 54,0 £ 31,6 66,7; 63,4 + 25,6 0,089
66,7; 62,7 + 28,2 66,7; 67,7 £ 24,3 0,465
41,7, 44,5 + 28,5 50,0; 49,5 + 28,5 0,315
70,0; 68,1 + 21,2 65,0; 62,7 + 21,2 0,112
75,0; 71,1 + 23,4 75,0; 73,5 + 23,4 0,581
83,3;75,1+24,1 79,2; 75,2+ 24,1 0,971

DP - desvio padrdo; PedsQL - Pediatric Quality of Life Inventory.

Consisténcia interna

A escala revelou uma consisténcia interna de 0,88,
variando os valores de alfa Cronbach entre 0,75 e 0,89
para cada um dos oito factores (Tabela 4). A eliminagdo
de itens ndo revelou utilidade no aumento da consis-
téncia interna.

Tabela 4. Consisténcia interna do PedsQL™ 3.0 Cancer Module
(heterorrelato)

PedsQL™ 3.0 Cancer Module Heterorrelato dos pais
(heterorrelato) (a Cronbach)

Total 0,88
Dor 0,88
Nausea 0,89
Ansiedade nos procedimentos 0,89
Ansiedade nos tratamentos 0,87
Preocupagdo 0,81
Problemas cognitivos 0,84
Percegdo da aparéncia fisica 0,75
Comunicagado 0,83

G y,

PedsQL - Pediatric Quality of Life Inventory.

As correlagdes entre as subescalas e o total apresentam
valores de r_> 0,44 (“problemas cognitivos”). Entre as
subescalas, a subescala “dor” apresentou baixas corre-
lagGes com “problemas cognitivos” (r_= 0,08), “perceg¢do
da aparéncia fisica” (r_= 0,14) e “comunica¢do” (r, =
0,10). A subescala “comunica¢do” também apresentou
correlagBes baixas com “ndusea” (r = 0,13) e “preocu-
pagdo” (r.= 0,01) (Tabela 5).

Discussao

A QVRS das criangas relatada através do PedsQL™ 3.0
Cancer Module, pelos 175 pais foi inferior a encontrada
em outros estudos.>!2 Os valores mais elevados ou mais
baixos observados nas subescalas diferem de estudo para
estudo.>218 O valor mais elevado foi identificado na subes-
cala “percec¢do da aparéncia fisica” e é o mais baixo num
outro estudo.® Na revisdo de literatura ndo foram encon-
trados valores nas subescalas abaixo de 50%. Todavia, no
presente estudo, a subescala “preocupacdo” registou uma
pontuacdo inferior a 46%. Este dado apela a que os profis-
sionais estejam atentos a esta dimens3ao da QVRS, inter-
vindo de forma mais incisiva e cuidadosa. O diagndstico de
cancro pedidtrico tem um impacto significativo nos pais,
sendo frequente a presenga de sintomatologia ansiosa e
depressiva durante e apos os tratamentos. A sua perce¢do
da qualidade de vida dos filhos, nem sempre concordante
com a das criancas,?* pode refletir algumas dimensdes da
sua prépria qualidade de vida.” Apoiar emocionalmente os
pais, encorajando-os e ajudando-os a lidar com a incerteza,
promover a esperanga, estar disponivel para esclarecer
as suas duvidas, facilitar a expressdo dos receios e estar
atento as suas necessidades enquanto pessoas, sdo inter-
vengdes que devem fazer parte integrante dos cuidados
de enfermagem numa filosofia de cuidados centrados
na familia.®® A implementacdo do método de trabalho
com referenciagdo das criangas e familias sempre para os
mesmos profissionais de salde podera ser um fator deter-
minante para assegurar este tipo de apoio psicossocial.?*

A andlise fatorial exploratdria permitiu identificar sete
fatores, enquanto a versdo original e um outro estudo
apresentam oito.>'! Os itens da dimensdo “ndusea” e
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Tabela 5. Correlagdo entre subescalas e total e entre as subescalas do PedsQL™ 3.0 Cancer Module (heterorrelato)

|

PedsQL™ 3.0 Cancer Module (heterorrelato)
Total D N AP AT P PC AF

Total

Dor 0,57**

Nausea 0,65** 0,58**

Ansiedade nos procedimentos 0,61** 0,31** 0,29%*

Ansiedade nos tratamentos 0,69** 0,26** 0,27%* 0,39**

Preocupagdo 0,57** 0,22** 0,24** 0,15 0,48**

Problemas cognitivos 0,44** 0,08 0,02 0,19* 0,20** 0,19*

Percegdo da aparéncia fisica 0,51** 0,14 0,17* 0,21** 0,32** 0,32** 0,11

Comunicagdo 0,45** 0,10 0,13 0,25** 0,29** 0,01 0,20** 0,34** )

AF - aparéncia fisica; AP - ansiedade nos procedimentos; AT - ansiedade no tratamento; D - dor; N - ndusea; P - preocupagdo; PC - problemas cognitivos; PedsQL - Pediatric Quality of Life Inventory.

Nivel de significancia: * p <0,05; ** p < 0,01.

“dor” da escala original saturaram num Unico fator nos
dados deste trabalho. Em trés estudos que analisaram a
estrutura fatorial do PedsQL™ 3.0 Cancer Module (hete-
rorrealto) os itens relacionados com a dimens3do “dor”
saturaram num unico fator.>*? Todavia, dor e ndusea sdo
sintomas que aparecem associados na crianga com can-
cro e influenciando-se mutuamente, dificultando a sua
diferenciacdo na crianga e sendo interpretados pelos pais
como um sé construto, que se pode denominar como
desconforto ou mal-estar. Importa salientar que dois dos
estudos foram realizados na Asia, pelo que diferencas
culturais podem explicar diferencas de interpretacdo do
que significa dor e ndusea como experiéncia pessoal.'2
O item “dificuldade em saber o que fazer quando alguma
coisa o incomoda” da dimensdo “problemas cognitivos”
saturou no fator quatro (“preocupagdo”). Para os pais, a
dificuldade da crianca em agir parece estar mais relacio-
nada com a preocupag¢do com a doenga e o tratamento
do que com dificuldades cognitivas.

Apesar da significdncia do y? ser baixa, esta medida
é afetada pela reduzida dimensdo da amostra.’* Os
resultados da AFC suportam um bom ajustamento do
modelo aos dados deste trabalho para os indices racio
X%/ gl e RMSEA e sofrivel para o indice CFI.

A escala revelou boa consisténcia interna. Encontrou-
-se apenas um estudo em que esta era superior a do
presente estudo.'* A menor consisténcia interna foi
verificada na subescala “perce¢do da aparéncia fisica”, o
que coincide com outros estudos.312?

As correlagBes entre as subescalas e o total da escala
sdo significativas e corroboram dados do estudo das
propriedades psicométricas da versdo portuguesa do
Brasil, onde igual analise foi realizada.’

As correlagdes fracas e ndo significativas verificaram-se
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entre a subescala “dor” com as subescalas “problemas
cognitivos”, “perce¢do da aparéncia fisica” e “comuni-
cacao”. A dor parece ser percecionada pelos pais como
um construto de alguma forma independente destes. A
fraca correlagdo entre a subescala “comunica¢do” e as
subescalas “dor”, “nausea” e “preocupac¢do” coincidem
com a versdo em portugués do Brasil.®

A percecdo dos pais sobre a QVRS da crianca difere con-
soante a fase de tratamento (em tratamento versus fora
de tratamento) para o total da escala. Este resultado
foi igualmente constatado no Unico estudo que fez esta
analise.* Quando se fez esta andlise relativamente as
subescalas, verificou-se que existiam diferencas apenas
nas subescalas “dor” e “nausea”. Estes achados foram
igualmente constatados em varios estudos,*>?''? exce-
¢do para a subescala “dor” na versdo brasileira.’ A per-
ceg¢do que os pais tém da QVRS dos seus filhos é clara-
mente diferente se estes estdo ou ndo sob tratamento,
0 que parece comprovar que os tratamentos provocam
sofrimento nas criancgas e que os profissionais de saude
devem implementar cuidados preventivos. N3o foi iden-
tificada mais nenhuma diferenga entre as subescalas
do PedsQL™ 3.0 Cancer Module em fung¢do da fase de
tratamento (crianga em tratamento versus fora de tra-
tamento). Este desfecho foi coincidente com o estudo
da versdo portuguesa do Brasil,° com o estudo da ver-
sdo original® (excepto para a subescala “ansiedade nos
procedimentos”, “ansiedade nos tratamentos e “pre-
ocupacgdo”) e estudo da versdo chinesa® (excepto nas
subescalas “problemas cognitivos” e “ comunicagao”).
Apenas dois estudos mostram diferengas na subescala
“preocupacdo”, revelando que apesar de ser a drea em
que os pais percepcionam pior QVRS, isso ndo se deve
aos tratamentos a que a crianga é submetida.>*?
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Considera-se que a validade discriminativa deve ser
objeto de mais estudos. A diversidade de critérios na
operacionalizagdo da varidvel em tratamento dificulta
esta analise e a comparagdo com criangas em vigilancia
ou saudaveis poderia ser mais fidvel. Esta analise em
outros estudos tem sido feita com base no critério da
crianga estar sob tratamento, fora de tratamento ha
menos de 12 meses e fora de tratamento ha mais de
12 meses.>*'? No presente trabalho consideraram-se no
grupo sob tratamento, as criangas que o tinham termi-
nado hd menos de um més (tempo previsivel em que
a crianga esta sob efeito de varios tratamentos como a
quimioterapia) e um outro estudo, considerou apenas
se estava ou ndo sob tratamento.™

Ter como critério o tempo de diagndstico de cancro para
analise da validade discriminante, por se considerar que
o estadio de evolugdo do cancro e o tempo de vivéncia
com a patologia poderia ter impacto relevante e nega-
tivo na QVRS, ndo é claro. A vivéncia das diferentes fases
ao longo da doenga pode possibilitar uma progressiva
adaptacdo da crianga e dos pais a situagdo e conse-
quente melhoria na QVRS.%

Este estudo apresenta limitagGes inerentes as caracteris-
ticas clinicas dos participantes, com uma grande propor-
¢do de pais de criangas com diagndstico de leucemia. A
sele¢do da amostra por conveniéncia pode também cons-
tituir uma limitagdo, apesar da utilizagdo de uma aborda-
gem consecutiva contribuir para reduzir esse viés. Adi-
cionalmente, a reduzida dimensdo da amostra e a maior
propor¢do de maes, comparativamente a pais, podera
ter igualmente influéncia no ajustamento do modelo
testado. A analise da estabilidade temporal do instru-
mento foi realizada apenas em dois estudos, um com
uma semana de intervalo e outro com duas semanas.™
Apesar dos resultados nestes estudos apresentarem valo-
res muito varidveis (valores do coeficiente de correlagdo
intraclasse entre 0,25 e 0,99), reconhece-se que poderia
ter sido interessante. Todavia, a sua concretizagdo seria
de dificil operacionalizagdo na pratica por dificil acesso
aos mesmos participantes. A esmagadora maioria das
criangas estava internada durante muito poucos dias
(quase sempre menos de quatro dias) e relativamente as
que recorrem ao servico de ambulatério, além das suas
consultas ndo serem por nds programadas, apresenta-
vam uma variabilidade temporal muito grande. Por outro
lado, é altamente provdvel que ocorram flutuagdes no
estado de saude das criangas num curto espacgo de tempo
em consequéncia dos tratamentos e da prépria doenca.?
Este estudo incidiu sobre as versdes de heterorrelato do
PedsQL™ 3.0 Cancer Module para os grupos etérios dos
8-12 anos e dos 13-18 anos, mas futuros estudos deve-
rao abranger os grupos etdrios dos 2-4 anos e 5-7 anos.

A selecdo da amostra por conveniéncia pode constituir
uma limitagdo, apesar da aleatoriedade nos momentos
da colheita de dados.

Reconhecendo estas limitagdes, os resultados dao infor-
macdo sobre a validade e fiabilidade interna da versdo
portuguesa (Portugal) do PedsQLTM 3.0 Cancer Module
(heterorrelato) e identificaram-se areas especificas de
intervengdo na QVRS na pratica dos cuidados a criangas
com cancro e seus pais.

O uso do deste instrumento tem uma vasta aplicagdo no
plano clinico pediatrico, ao permitir uma melhor com-
preensdo das consequéncias e experiéncias associadas a
doenca oncoldgica, na perspetiva dos pais, o que facilita
0s processos de tomada de decisdo clinica e a avaliacdo da
eficacia e eficiéncia dos cuidados prestados quanto a sua
QVRS. Pode igualmente ter um importante papel na area
da investigacdo clinica, epidemiologia e saude publica.”
Em conclusdo, o questionario de heterorrelato da ver-
sdo em portugués de Portugal do PedsQL™ 3.0 Cancer
Module revelou-se um instrumento util, valido e fiavel
para avaliagdo da QVRS em criangas com cancro com
idades entre 8 e os 18 anos, devendo ser um comple-
mento ao autorrelato nestas idades.

Os valores encontrados na perce¢do que 0s pais tém
da QVRS dos seus filhos, mais baixos do que em outros
estudos, requerem que sejam realizados trabalhos que
confirmem estes resultados e explorem os fatores que
poderdo estar na sua origem. Tal permitira intervir de
forma mais efetiva e concreta junto das criangas com
cancro e seus pais.

p
O QUE ESTE ESTUDO TRAZ DE NOVO

e PedsQL™ 3.0 Cancer Module parece ser um instrumento util,
vélido e fidvel para avaliagdo da QVRS em criangas com cancro.

¢ Os itens da dimensdo “nausea” e “dor” saturaram num Unico na
versdo Portuguesa.

e Na perspectiva dos pais, identificaram-se as dimensdes
“preocupag¢do” e “ansiedade nos procedimentos” como dreas
especificas a intervir pelos profissionais de satde.

\
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