Instrumentos de Medicao da Qualidade de Vida
em ldade Pediatrica em Cuidados Paliativos
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RESUMO
Introducéo: Os cuidados paliativos estéo intimamente ligados ao conceito de qualidade de vida. Neste trabalho, focaremos a nossa
atencdo na necessidade de avaliar a qualidade de vida em cuidados paliativos pediatricos oncologicos.
Objetivo: Descrever/comparar os instrumentos de medigao da qualidade de vida em cuidados paliativos pediatricos oncolégicos.
Material e Métodos: Pesquisa da bibliografica dos varios instrumentos de medi¢do da qualidade de vida das criangas em cuidados
paliativos, em inglés e portugués, entre 2000 e 2013, nas bases de dados reconhecidas para este efeito.
Resultados: Encontraram-se quinze instrumentos de medigao: 10 genéricos e cinco especificos. Identificou-se, para cada instrumen-
to de medicéo, pais de origem, faixa etaria para que se encontra direcionado, modalidade de preenchimento, niumero de dimensdes
avaliadas, descricdo das dimensdes, numero de perguntas, propriedades psicométricas e validagdo para portugués.
Discussao: Verifica-se que tem havido uma crescente preocupagdo em medir a qualidade de vida em idade pediatrica e que a
maioria dos instrumentos de medic¢ao foi desenhada, nos Estados Unidos, apdés 1994, coincidindo temporalmente com a definigéo de
qualidade de vida da Organizagdo Mundial de Saude. Relativamente a faixa etaria, a maioria dos instrumentos foi desenvolvida para
criangas com idade igual ou superior a oito anos nao existindo nenhum para ser respondido apenas pela crianga. Podemos verificar
que a maioria dos instrumentos de medig&o, sobretudo os mais atuais, procuram envolver a crianga na avaliagdo da sua propria quali-
dade de vida relacionada com a saude através do autopreenchimento (n = 10). Porém, ha ainda uma dependéncia substancial dos
pais para a medigao da qualidade de vida relacionada com a saude dos seus filhos, apesar dos estudos que demonstram diferengas
na percecao de qualidade de vida relacionada com a saude entre a crianga e os pais. Mas como muitas criangas nédo tém capacidade
de fornecer dados sobre a sua qualidade de vida relacionada com a salde, quer devido a idade quer porque estdo doentes ou com
incapacidade funcional, a Unica possibilidade de obter informagéo sobre a qualidade de vida relacionada com a saude destas criangas
€ 0 recurso aos pais, a quem é pedido que reflitam sobre a percec¢éo da sua crianga, ou adolescente, podendo, assim, justificar-se o
preenchimento integral pelos pais de alguns instrumentos de medigéo. Os instrumentos de medigao de qualidade de vida relacionada
com a saude em pediatria sdo geralmente multidimensionais, destinados a medir o ponto de vista subjetivo em relagédo ao impacto que
a doenca e o tratamento tém sobre o bem-estar fisico, psicolégico e social. Assim, a grande variedade de dimensdes, as diferengas
no nimero de dimensdes e no nimero de perguntas entre os diversos instrumentos tendem a refletir os diferentes estadios de desen-
volvimento psicomotor da populagéo-alvo.
Concluséao: As dimensdes mais comummente medidas foram a capacidade fisica, impacto emocional/psicolégico, impacto social e
na escola, seguidas da dor e desconforto e nivel de atividade. A maioria dos instrumentos é desenvolvida para criangas com idade
igual/superior a oito anos. Grande parte dos questionarios é de autopreenchimento. Outros podem ser preenchidos/respondidos pelos
pais. A maioria dos instrumentos testaram a sua coeréncia interna (n = 9) e, em menor nimero, a reprodutibilidade teste-reteste (n =
7) e concordancia entre observadores (n = 2). A maioria dos questionarios relatou a sua validade de contetdo (n = 10) e validade de
construgao (n = 9), poucos analisaram a validade de critério (n = 2). Dos instrumentos analisados, seis questionarios estao validados
para a populagéo portuguesa (cinco genéricos e um especifico de doenga oncolégica).
Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Pediatria; Qualidade de Vida; Questionarios.

ABSTRACT
Introduction: Palliative care is closely linked to the concept of quality of life. In this work we will focus our interest on the need to assess
quality of life in oncologic paediatric palliative care.
Objective: To describe/compare instruments for measuring quality of life in Oncologic paediatric palliative care.
Material and Methods: A literature review of the sever a instruments for measuring quality of life of children under palliative care, in
English and Portuguese, between 2000 and 2013, was carried out in the recognized databases for this purpose.
Results: We found fifteen measuring instruments: 10 of them were generic and 5 specific. For each instrument the country of origin,
the target age group, fill manner, number of evaluated dimensions, description of dimensions, and number of questions, psychometric
properties and validation for the Portuguese language were identified.
Discussion: There has been a growing concern in measuring quality of life in pediatric age. Most measuring instruments were designed,
in the United States, after 1994, coinciding with the World Health Organization definition of quality of life. As regards to age, most of the
instruments were developed for children aged eight or more years old and there is no one to be answered only by the child. We can
see that the majority of measuring instruments, namely the most current, seeking to involve the child in evaluating his/her own health
related quality of life through auto-population (n = 10). However, there is still a substantial dependence on parents for the measurement
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of health related quality of life of their children, despite studies demonstrates differences between the child and parents, on perception
of health related quality of life. But, since many children are not able to provide data on health related quality of life either due to their
age or because they are ill or with functional incapacity, the only possibility to get information about the health related quality of life of
these children is to appeal to parents, who are asked to reflect on the lack of their child, or teenager. Thus full completion by parents of
some measuring instruments may be justified. In Pediatrics measuring instruments of health related quality of life are multidimensional,
often intended to measure the subjective point of view in relation to the impact of the disease and the treatment have on the physical,
psychological and social well-being. Thus, the wide range of dimensions, the differences in number of dimensions and the number of
questions between the various instruments tend to reflect the different stages of psychomotor development of the target population.

Conclusion: The most commonly measure dimensions were physical ability, emotional/psychological impact, social and at school
impact, followed by pain and discomfort and activity level. The majority of instruments are designed for children aged over 8 years. A
large number of the questionnaires are self-completion questionnaires. Others can be completed by parents. Most of the instruments
tested their internal coherence (n = 9) and, in a small number, the test-retest reproducibility (n = 7) and agreement among observers
(n = 2). Most of the questionnaires reported their content validity (n = 10) and construct validity (n = 9), few have examined the validity
of criterion (n = 2). Considering the examined instruments, six questionnaires are validated for the Portuguese population (five generic
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and one specific for oncologic disease).

Keywords: Palliative Care; Pediatrics; Quality of Life; Questionnaires.

INTRODUGAO

Os cuidados paliativos (CP) visam melhorar a qualida-
de de vida (QV) dos doentes com doenga ativa, progressi-
va, sem perspetiva de tratamento curativo, proporcionando
alivio de sintomas fisicos, suporte espiritual e psicossocial,
devendo disponibilizar-se tudo aquilo que va de encontro a
essa finalidade.'? Para os CP pediatricos, citando o Royal
College of Paediatrics and Child Health,® ha quatro grupos
em que os CP podem ser aplicaveis (Tabela 1).

Os CP estéo intimamente ligados a QV cujo conceito
em saude decorre dos novos paradigmas que tém influen-
ciado as praticas e politicas de saude nas ultimas déca-
das*. A OMS define QV como a percegao individual sobre a
sua posi¢ao na vida, num contexto cultural e num sistema
de valores no qual o individuo vive, de acordo com os seus
objetivos, expectativas e padrdes, um conceito complexo
multidimensional.®

Em salde ‘qualidade de vida’ pode conceptualizar-se
genericamente ou relacionando-a com a saude (QVRS),
definida pelo conhecimento subjetivo do impacto da doen-
¢a e tratamento, suas representagdes através dos domi-
nios funcional, de bem-estar fisico, psicologico e social. A
sua avaliagio visa perceber como diferentes dominios sao
influenciados pelas caracteristicas e tratamento da doen-
¢a, constituindo-se como importante indicador para a ava-
liagdo do impacto da doenga, da eficacia e eficiéncia dos

tratamentos e intervengdes; alocagao de recursos a saude;
realizacao de estudos epidemioldgicos, potenciando a pro-
ducéo e integracdo do conhecimento e o seu intercAmbio.
Os instrumentos de medi¢cdo da QVRS séao uteis, quando
aplicados individualmente, na identificagao e priorizagdo de
problemas de saude, no auxilio e partilha a tomada de deci-
sdo e na monitorizagao das alteragdes no estado de saude
dos doentes ou na resposta ao tratamento.”®

Em pediatria, a medicdo da QVRS usa instrumentos
genéricos e especificos. Os primeiros avaliam e comparam
a QV de criangas saudaveis e doentes. Os segundos ava-
liam a QV do doente, recolhem informagdes sobre sinto-
mas ou aspetos especificos de determinadas doencas e
tendem a ser mais sensiveis para detectar alteragdes re-
lacionadas com o tratamento.” A utilizagdo de instrumen-
tos de medicdo em pediatria levanta algumas dificuldades
relacionadas com a capacidade das criangas expressarem
opinides sobre a sua QVRS e de compreenderem o con-
ceito de QVRS. Segundo alguns autores, as criangas séo
capazes de o fazer se questionadas apropriadamente, para
a idade e nivel cognitivo.* Para resolver estes problemas
construiram-se questionarios e desenvolveram-se novas
estratégias e métodos, com diferentes categorias de res-
posta, smile ou pictogramas.

A construgdo de instrumentos de medig&o para avaliar

Tabela 1 - Condigdes em que os Cuidados Paliativos Pediatricos podem ser aplicaveis e representar uma resposta para os doentes e
suas familias. Adaptado de Health guide to the development of children’s palliative care services. Royal College of Paediatrics and Child

(1997).3

Grupos

Condigdes em que o tratamento curativo pode ser possivel, mas pode também ser falivel.
Os Cuidados Paliativos podem ser necessarios durante periodos de prognoéstico incerto e
quando os tratamentos falham. Doentes em longos periodos de remissao ou em tratamentos

curativos com sucesso nao sao incluidos.

Condigdes que requerem tratamento intensivo a longo prazo, com o objetivo de manter a

participagdo em atividades normais da infancia.

Condigdes progressivas para as quais os tratamentos sédo exclusivamente paliativos apds o

diagnostico.

Condigdes que envolvem disturbios severos e ndo progressivos que podem ser causa de

suscetibilidade para outras complicagdes.

Patologia neoplasica
Faléncia cardiaca, hepatica ou renal,
irreversivel

Fibrose Cistica
Distrofia Muscular

Doenga de Batten
Mucopolissacaridoses

Paralisia Cerebral Severa
Lesdo Cerebral ou Medular
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a QV em pediatria tem limitagdes, como a definicdo das
dimensdes relevantes para descrever QVRS em criangas
e adolescentes, que ndo sdo necessariamente as mesmas
que os adultos valorizam.* A crianga raramente é chamada
a expressar a sua opinido e, na maioria dos casos, a uUnica
forma de obter informagéo sobre a QV é recorrer a fontes
complementares, como os pais, pedindo que reflitam so-
bre a percegédo de QV da crianga, 0 que ndo é necessaria-
mente concordante. Por isso, os instrumentos que tém sido
desenvolvidos, mais recentemente, tém valorizado mais o
ponto de vista da crianga, envolvendo-as mais diretamente
nas decisdes sobre si mesmas.

Assim, o objetivo deste trabalho é identificar os atuais
instrumentos de medigdo de QV, em criangas até aos 18
anos, descrever o seu conteudo e avaliar as suas proprie-
dades psicométricas.

MATERIAL E METODOS

Foi realizada uma pesquisa bibliografica referente aos
varios instrumentos de medigédo existentes para avaliar a
percegdo da QV das criangas em CP, publicados em in-
glés e portugués, entre 2000 e 2013, com abstract dispo-
nivel, utilizando as palavras-chave (termos MeSH) child,
adolescent, paediatric, quality of life, instruments measu-
ring, questionnaires, palliative care, cancer, oncology e
advanced illness, nas bases de dados: PubMed, National
Guideline Clearinghouse, Cochrane, PsycINFO, index de
revistas médicas portuguesas. Foram ainda consultados
capitulos de livros de referéncia na area dos CP.

PubMed NGC
121 artigos J 88 artigos J

Cochrane
79 artigos

Consideraram-se critérios de inclusdo e de excluséo,
para os artigos a incluir no estudo.

Para cada instrumento identificou-se o pais de origem,
faixa etaria a que se destina, modalidade de preenchimen-
to, o numero e a descrigdo das dimensdes avaliadas, o
numero de perguntas, as propriedades psicométricas, e a
validagao para a populagao portuguesa.

RESULTADOS

Encontraram-se 147 artigos, mas apenas 41 foram in-
cluidos no estudo (Fig. 1); e foram identificados 15 instru-
mentos de medigdo de QV em pediatria, dos quais 10 sédo
instrumentos genéricos e cinco especificos para doengas
oncoldgicas (Tabela 2), que seguidamente descrevemos.

Child Health and lliness Profile - Adolescent Edition
(CHIP-AE)°

Desenvolvido para descrever o estado fisico e mental
dos adolescentes. E constituido por cerca de 153 pergun-
tas que medem dimensdes como a satisfagdo com a sau-
de, desconforto (fisico, emocional e limitagbes na ativida-
de), doengas (agudas minor ou major, recorrentes, psicos-
sociais, cirdrgica/meédica prolongada), riscos (individuais ou
relacionados com o tratamento), resiliéncia (envolvimento
da familia, resolugao de problemas, atividade fisica, segu-
ranga em casa) e autorrealizagao (desempenho académico
ou laboral, de acordo com os papéis sociais de cada gru-
po etario). Os sinais e sintomas da doenga sao reportados
em relagdo a sua existéncia nas Ultimas quatro semanas.

PsycINFO
J 2 artigos J

IndexRMP
7 artigos J

Ap0os exclusao de

artigos duplicadosJ

147 artigos
Aplicando Critérios de
Exclusdo* com base no
Abstract ; ;
Foram incluidos**
39 artigos J

Foram incluidos mais 5 artigos
considerados artigos chave J

Aplicando Critérios de

Exclusao* apos analise

do texto integral:
Exclusao de 3 artigos

Figura 1 — Resultados da pesquisa bibliografica. A pesquisa bibliografica foi realizada nas bases de dados: PubMed, National Guideline
Clearinghouse, Cochrane, PsycINFO, entre outras. Apos exclusao dos artigos encontrados em duplicado, foram selecionados 147 artigos
dos quais, apos a aplicagéo dos critérios de exclusado, 41 foram incluidos no estudo. Encontraram-se 15 instrumentos de medicao de
qualidade de vida em idade pediatrica, dos quais 10 s&o instrumentos genéricos e 5 sdo instrumentos especificos de qualidade de vida

em doengas oncoldgicas.

* Artigos incidindo em instrumentos de medigéo de QV originalmente concebidos para utilizagdo em adultos ou na populagdo em geral; Artigos que referem o uso de escalas funcionais

e listas de verificagao de sintomas; Artigos que utilizam instrumentos de medigdo especificos para asma, epilepsia, hemofilia, fibrose quistica, diabetes, entre outras doengas; Artigos

de revisao, ensaios clinicos e relatos de caso.

** Artigos que incluem instrumentos de medigdo da QV, especificamente para criangas e adolescentes até aos 18 anos de idade; incluem instrumentos que podem ser preenchidos

pelo préprio, por fontes complementares (pais, cuidadores ou profissionais de saude) ou ambos; descrevem o desenvolvimento ou a validagdo de um instrumento de medigéo; incluem

instrumento de medig&o avalie (pelo menos um dominio) QV na populagéo pediatrica; se referem as propriedades psicométricas dos instrumentos de medig&o.
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Tabela 2 - Instrumentos genéricos e especificos de medigdo da qualidade de vida em idade pediatrica. Sdo apresentadas, resumida-

Children)®2

; mente, as caracteristicas dos diferentes instrumentos de medigdo designadamente quanto a modalidade de preenchimento, nimero e
= descri¢cao das dimensdes avaliadas e validagéo para a populagéo Portuguesa.
)
o
o Instrumentos genéricos de medicao da qualidade de vida em idade pediatrica
m
A . . a
E Instrumento de Medicao Pais de Origem Faixa Etaria (anos) ,'YI Oda"??de e N_u meronde Nimero de
@ Pr 1ito D Perguntas
>
o
CHIP-AE - (Child Health and lliness EUA 11-17 Autopreenchimento 6 153
Profile)®
CHQ - (Child Health Questionaire)' EUA 10-18 Autopreenchimento 1" 87
5-18 Pais 50 ou 28
COOP - (Dartmouth COOP Functional EUA 12-21 Autopreenchimento 6 6
Health Assessment Charts)'**
FS Il (R) - Functional Status Il (R)" EUA 0-16 Pais 3 14
(Entrevista) (versdo curta)
43
(versdo longa)
KIDSCREEN-52"° Internacional 8-18 Autopreenchimento 10 52
(Austria, Franga, Alemanha,
Grécia, Holanda, Hungria, Irelanda, Pais
Polénia, Espanha, Suécia, Suiga,
Republica Checa e Reino Unido)
KINDL - (Fragebogen zur Lebensqualitat Alemanha 8-16 Autopreenchimento 6 24
von Kindern & Jugendlichen)? Pais
PedsQL 4.0 - (Pediatric Quality of Life EUA 5-18 Autopreenchimento 4 23
Inventory Version 4.0)%%% 2-18 Pais
WCHMP - (Warwick Child Health and Reino Unido 0-5 Pais 10 16
Morbidity Profile)?
16D - (16-Dimensional Health-related Finlandia 12-15 Autopreenchimento 16 16
Quality of Life Measure)?®
17D - (17-Dimensional Health-related Finlandia 8-11 Autopreenchimento 17 17
Measure)?”
Instrumentos especificos de medi¢édo da qualidade de vida em criangas com doenga oncoldgica
Instrumento de Medigao Pais de Origem Faixa Etaria (anos) Modalidade de Numero de Numero de
Pr himento Di o Perguntas
BASES - Behavioral Affective and Somatic EUA 5-17 Autopreenchimento 5 14
Experiences Scale)?® Pais 38
Eq. Enfermagem 38
MPQOL - (The Miami Pediatric Quality of EUA 1-18 Pais 3 56
Life Questionnaire)?®
PCQL-32 - (The Pediatric Cancer Quality EUA 8-12 (criangas) Autopreenchimento 5 32
of Life Inventory)®® 13-18 (adolescentes)
Pais
POQOLS - (The Pediatric Oncology EUA 3-18 Pais 3 21
Quality of Life Scale)*
PPSC - (The Play Performance Scale for EUA 0,5-16 Pais 1 1
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Qo
<L
(2]
D
Instrumentos genéricos de medicao da qualidade de vida em idade pediatrica x
w
a
e n o AT . Validagao Populagédo
Descrigdo das Dimensdes Fiabilidade Validade < puiag 8
Portuguesa =
=
14
) ] ) ) I - ) <
Desconforto, doengas, satisfagdo com a salde, autorealizagao, riscos e resiliéncia Coeréncia Interna Construgéo Sim (10)
Teste-Reteste Critério
Capacidade fisica, a perce¢édo global de saude, dor, impacto social, impacto emocional e Coeréncia Interna Conteudo Nao
comportamento, saude mental, comportamento geral, autoestima, impacto emocional dos pais,
impacto temporal nos pais, impacto familiar
Bem-estar fisico, satide mental, escola, suporte social, comunicagéo familiar, habitos de saude Teste-Reteste Construgéo Sim (16)
Capacidade fisica, psicoldgica e social Coeréncia Interna Construgao Nao
0-2 anos: capacidade de resposta
2-3 anos: atividade
4 anos: funcionamento interpessoal
Saude e atividade fisica, sentimentos, estado de humor geral, auto percegéo, tempo livre, familia e Teste-Reteste Construgao Sim (4)
ambiente familiar, questdes econdmicas, amigos, ambiente escolar e aprendizagem, provocagao
Critério
Bem-estar fisico, bem-estar psicolégico, autoestima, familia, amigos e escola Coeréncia Interna Contetdo Sim (21)
Teste-Reteste Construgao
Desempenho fisico,emocional, social e escolar Coeréncia Interna Contetdo Sim (24)
Construgao
Saude em geral, doenga aguda ligeira, comportamento, acidentes, doenga aguda grave, admissao Teste-Reteste Construgdo Nao
hospitalar, imunizagdo, doencas cronicas, status funcional e qualidade de vida relacionada com a
saude
Mobilidade, visdo, respiragdo, sono, alimentagéo, evacuagéo, discurso, escola e passatempos, Teste-Reteste Contetido Néo
amigos, aparéncia fisica, fungdo mental, desconforto, sintomas, depresséo, ansiedade e vitalidade
Mobilidade, visdo, respiragéo, sono, alimentagéo, evacuagéo, discurso, escola e passatempos, Teste-Reteste Conteudo Nao
amigos, aparéncia fisica, desconforto, sintomas, depresséo, ansiedade, vitalidade, capacidade de
compreensdo, capacidade de aprendizagem e memoria
Instrumentos especificos de medi¢édo da qualidade de vida em criangas com doenca oncoldgica
Descrigao das Dimensoes Fiabilidade Validad Valid. Populagao
Portuguesa
Desconforto somatico, compliance, humor e comportamento, interagées, atividade Coeréncia Interna Conteudo Nao
Concordéancia entre
observadores
Auto-competéncia, estabilidade emocional e competéncia social Coeréncia Interna Conteudo Nao
Desempenho fisico, sintomas relacionados com a doenga e com o tratamento, desempenho Coeréncia Interna Conteudo Nao
psicolégico, desempenho social e desempenho cognitivo. Construgao
Desempenho fisico e limitagédo na atividade, sofrimento emocional, resposta ao tratamento médico Coeréncia Interna Contetdo Sim (32)
atual Concordéancia entre
observadores
Nivel de atividade Concordéancia entre Contetido Nao
observadores Construgao
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A resposta é dada de acordo com o nivel de concordancia
numa escala tipo Likert. O tempo médio de preenchimento
é de 30 minutos. Esta validado para portugués.

Child Health Questionnaire (CHQ)"

Questionario que avalia as componentes fisica, psico-
I6gica e social. Foi desenvolvido para criangas (idade igual
ou superior a cinco anos de idade) e adolescentes. Existem
questionarios especificos para preenchimento parental
(CHQ-PF50 e PF28-versao curta) e de autopreenchimento
por criangas com mais de 10 anos de idade (CHQ-CF87).
Inclui as dimensdes: capacidade fisica, perceg¢ao global da
saude, saude mental, comportamento global, impacto da
incapacidade fisica a nivel social, emocional e comporta-
mental, dor ou desconforto, impacto da doenga nos pais,
impacto e limitagdes nas atividades familiares. As pontua-
¢Bes sdo convertidas para escala de 0 a 100. Uma pon-
tuagdo mais elevada indica um melhor estado de saude. O
tempo de preenchimento nao foi reportado. O CHQ-PF50
e PF28 estdo traduzidos para portugués mas nao valida-
dos.'? O CHQ-CF 87 néo esta traduzido nem validado para
portugués.

Dartmouth COOP Functional Health Assessment Charts
(COOP)13’15

Consiste em diagramas simples, de preenchimento e
interpretagdo faceis. Existem questionarios vocacionados
para adolescentes cujas dimensdes abordadas séo: apti-
dao fisica, saude mental, fungdo social (escola, familia e
apoio social), habitos de saude (prejudiciais e benéficos) e
autoimagem, saude em geral e dor. Ha versdes mais sim-
plificadas para criangas, com nove perguntas, que avaliam
trés dimensdes: fungéo (preparagao fisica, energia, emo-
¢Oes, acerca de ti, ‘como te sentes’), saude em geral, es-
cola e casa (coisas que fago todos os dias, relagdo com
os outros e familia). Estes ultimos questionarios tém fia-
bilidade e validade menores. As respostas sao dadas de
acordo com o nivel de concordancia usando uma escala
do tipo Likert, com ilustragdes, nivelada 1 a 5. O tempo de
preenchimento é de cerca de 1 - 2 minutos para o COOP-
criangas, e de 4 - 5 minutos para o COOP-adolescentes. Ja
foi testado e validado em Portugal.®

Functional Status Il (R) (FS Il (R)"”

Descreve o status funcional da crianga nas duas sema-
nas anteriores, segundo os aspetos fisicos, psicoldgicos e
sociais. Existe uma versao longa constituida por 43 pergun-
tas e outra curta de 14 questbes, ambas de preenchimento
por entrevista aos pais. O preenchimento da versao longa
demora em média 15 - 30 minutos, a curta demora menos
de 10 minutos’®.

KIDSCREEN-52*1°

Instrumento genérico, pode ser utilizado para medi-
¢ao, avaliacdo e monitorizagdo. E aplicavel em criancas e
adolescentes dos 8 aos 18 anos de idade e aos pais, no
ambito da satde e da doenca crénica. E um questionario
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de autopreenchimento, que demora de 10 a 15 minutos.
Foi desenvolvido no ambito do projeto Europeu “Screening
and Promotion for Health-Related Quality of Life in Children
and Adolescents — A Europen Public Health Perspective”,
da Comissdo Europeia, para medir dez dimensdes: saude
e atividade fisica, sentimentos, estado de humor geral, auto
percegao, tempo livre, familia e ambiente familiar, questdes
economicas, amigos, ambiente escolar e aprendizagem e
provocagao (bullying). Foi testado e validado para portu-
gués.*

Fragebogen zur Lebensqualitat von Kindern &
Jugendlichen (KINDL)®

Desenvolvido para medir a QV em pediatria, sob qual-
quer condigdo de saude, podendo ser preenchido pela
crianga ou pelos pais. Sao realizadas 24 perguntas, pontua-
das de 1 a 5, procurando medir seis dimensdes: bem-estar
fisico, bem-estar emocional, autoestima, familia, amigos
e escola. As pontuagdes, total e por dimensao sao apre-
sentadas numa escala de orientagéo positiva de 0 (pior) a
100 (melhor). O tempo médio de preenchimento é de 5 a
6 minutos. Esta validado para portugués sendo designado
por Questionario Kid-KINDL (criangas ou pais), destinado
criangas dos 8 e os 12 anos, e Questionario Kiddo-KINDL
(adolescentes ou pais), para as criangas entre 13 - 16 anos
de idade.?!

Pediatric Quality of Life Inventory, version 4.0 (PedsQL
4.0)22

Dirigido a criangas e adolescentes, de idades com-
preendidas entre os 2 e os 18 anos de idade. Consiste
num conjunto de escalas, aplicaveis a populagdes sauda-
veis, assim como a populagdes com patologia aguda ou
cronica. As dimensdes avaliadas s&o: funcionamento fisico
(oito itens), funcionamento emocional (cinco itens), funcio-
namento social (cinco itens) e o funcionamento na escola
(cinco itens). E constituido por um total de 23 perguntas,
demorando cerca de 4 - 5 minutos a preencher. A analise
dos resultados pode realizar-se através de um resultado to-
tal e de dois sub-resultados: um especifico da saude fisica
e outro relativo a saude psicossocial. As instrugdes aconse-
Iham que o respondente pense em cada um dos problemas
apontados em termos da sua ocorréncia durante o0 més an-
terior e as respostas estdo organizadas numa escala tipo
Likert com cinco opg¢des. As pontuacdes por dimenséo sao
apresentadas numa escala de orientagao positiva de 0 (pior
QV) a 100 (melhor QV). O PedsQL possui varias versdes
adequadas a diferentes periodos do desenvolvimento, as-
sim como formatos de autopreenchimento (para criangas
e adolescentes dos 5 aos 18 anos) e preenchimento pelos
pais (para criangas e adolescentes entre os 2 e os 18 anos).
Esta validado para portugués sob a designagdo Inventario
Sobre a Qualidade de Vida Pediatrica, versao 4.0, inquérito
as criangas e inquérito aos pais sobre os seus filhos (5 - 7
anos) e Inventario Sobre a Qualidade de Vida Pediatrica,
versdo 4.0, inquérito as criangas e inquérito aos pais sobre
os seus filhos (8 - 12 anos).?*



Warwick Child Health and Morbidity Profile (WCHMP)*
O WCHMP mede a percegao dos pais sobre o estado
de saude e de doenga dos seus filhos, sendo aplicado em
criangas entre os 0 e os 5 anos de idade. E um instrumento
simples, levando apenas 10 minutos para ser concluido. E
composto por 10 dominios: saude em geral, doenga agu-
da ligeira, comportamento, acidente, doenga aguda grave,
admissao hospitalar, imunizagéo, doengas crénicas, status
funcional e qualidade de vida relacionada com a saude.
Este instrumento ainda n&o esta validado para portugués.

16-Dimensional Health-related Quality of Life Measure
(16D)%®

Consiste num instrumento de medi¢cdo genérico de
QVRS para adolescentes dos 12 aos 15 anos, construido
a partir do instrumento 15D para adultos. E de autopreen-
chimento e foi testado em quatro populagdes de criangas:
saudaveis em idade escolar; que aguardam transplante de
orgaos; com displasias musculo-esqueléticas e com epilep-
sia. O instrumento é composto por 16 questdes de escolha
multipla, cada uma representando uma dimensao relacio-
nada com a saude. Os estudos iniciais mostram fiabilida-
de e validade aceitaveis. O 16D tem provado ser capaz de
diferenciar a QVRS de adolescentes saudaveis, bem como
de doentes com varios diagnosticos.

17-Dimensional Health-related Measure (17D)¥

O 17D foi concebido para medir a QV em pré-adoles-
centes, tendo por base o 16D (para adolescentes) e a 15D
(para adultos). As dimensodes utilizadas baseiam-se no
16D, mas ajustado para uma faixa etaria mais jovem. Foi
testado em trés grupos de criangas, com idades entre 8 a
11 anos, criangas: saudaveis; sobreviventes de transplante
de 6rgaos e criangas com displasias musculo-esqueléticas
(Tabela 3).

Além dos instrumentos genéricos de avaliagdo da QV,
existem outros instrumentos especificamente desenhados
para medir a QV em criangas com cancro, tendo sido iden-
tificados cinco que passamos a descrever.

Behavioral Affective and Somatic Experiences Scale
(BASES)*®

Desenvolvido para avaliar as componentes fisica, afeti-
va e comportamental das criangas entre os 5 e os 17 anos
na fase aguda pos transplante de medula éssea. Trata-se
de um instrumento constituido por 38 perguntas que ava-
liam cinco dimensdes: desconforto somatico, compliance,
humor/comportamento, interacdo e atividade. Pode ser
preenchido pela propria crianga (existindo uma versao cur-
ta de apenas 14 questdes) ou pelos pais ou equipa de en-
fermagem. Nao esta validado para a populagao pediatrica
portuguesa.

The Miami Pediatric Quality of Life Questionnaire
(MPQOL)*

E um instrumento orientado para medir a QV de crian-
¢as com cancro, de preenchimento pelos pais. E constitui-
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do por 56 questdes que procuram medir trés dimensdes
principais: auto competéncia, estabilidade emocional e
competéncia social. Este questionario demonstrou ter ca-
pacidade de discriminar a QV de criancas com diferentes
tipos de cancro, mostrando uma maior inclusdo sobre preo-
cupagdes psicoldgicas e sociais como fatores principais na
determinacédo da QVRS em criangas.

The Pediatric Cancer Quality of Life Inventory (PCQL-
32)%

E um questionario especifico para avaliar a QV de
doentes oncoldgicos em idade pediatrica, com versdes
para criancas e para adolescentes. E constituido por 32
perguntas, abrangendo cinco dominios: desempenho fisi-
co, sintomas relacionados com a doenga e tratamento, de-
sempenho psicoldgico, desempenho social e desempenho
cognitivo. As respostas estdo organizadas numa escala
tipo Likert com quatro opg¢des. Desconhece-se validagao
para a populagao portuguesa.

The Pediatric Oncology Quality of Life Scale (POQOLS)*'

Inclui 21 itens distribuidos por trés dimensoes: funcio-
namento fisico e restrigdo das atividades normais; proble-
mas emocionais e resposta ao tratamento médico atual. A
resposta é dada numa escala ordinal de sete pontos entre
‘nunca’ e ‘muito frequentemente’. A resposta é dada pe-
los pais das criangas com cancro ou que a ele sobrevive-
ram, com idade compreendida entre os 3 e os 18 anos.
Resultados elevados indicam uma baixa QVRS. Encontra-
se validada para a populagdo portuguesa.®?

The Play Performance Scale for Children (PPSC)333%*

E uma escala de uma sé pergunta desenhada para ava-
liar o nivel de atividade de criangas com cancro. Classifica-
se de 1 a 100, baseando-se no nivel de atividade e de-
sempenho em jogos. Esta escala apresenta a vantagem de
ser muito curta e, por isso, facilmente aplicavel, mesmo em
criangas muito debilitadas. Nao se encontra validada para
a populagao portuguesa.

Para podermos estimar, rapidamente, quais as dimen-
sOes avaliadas por cada instrumento ou quantos/quais ins-
trumentos existem para medir determinada dimenséo ou
ainda qual ou quais as dimensdes mais medidas, elabora-
mos a Tabela 3 onde s&o identificadas todas as dimensbes
avaliadas e o(s) instrumento(s), genérico ou especifico que
as avaliam, com base nas descri¢gdes de cada instrumento
de medigéo (Tabela 3).

DISCUSSAO

Os resultados desta revisdo sistematica mostram que
tem havido uma crescente preocupacdo em medir a QV
em idade pediatrica. A maioria dos instrumentos de medi-
¢ao foi desenhada apds 1994, coincidindo temporalmente
com a definicdo de QV da OMS. Desde entéo, a produgéo
de instrumentos de medigcdo de QVRS para pediatria tem
aumentado. Inicialmente desenvolveram-se sobretudo ins-
trumentos genéricos de medigdo de QVRS e s6 mais tarde
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Tabela 3 - Instrumentos de medigao e dimensbées avaliadas. Dimensdes avaliadas pelos instrumentos genéricos e especificos de quali-

; dade de vida para criancas com patologia oncolégica.
3
g Instrumentos de Medicdo Genéricos
E Dimensoes
g CHIP-AE CHQ COOP FSII(R) KIDSCREEN-52 KINDL
Bx
Capacidade Fisica * . . . .
Dor, sintomas ou desconforto . .
Atividades diarias (incluindo nivel de atividade)*
Satisfagdo com a saude e vitalidade .
Percecao global de saude . .
Doenga**
Habitos de saude™™* .
Autorealizagéo . ¢
Autoestima, aparéncia fisica . 3
Riscos e acidentes .
Resiliéncia 3
Impacto social . . .
Impacto psicolégico/ emocional . . * *
Saude Mental . . +
Depresséo e Ansiedade
Humor
Capacidade cognitiva™*** .
Comportamento .
Bullying .
Preocupagéo dos pais com a doenga ¢
Familia***** . . . .
Escola . . .
Amigos . .
Tempos Livres *
Questdes econdmicas *

Admisséao hospitalar

Resposta ao tratamento

* Atividades didrias inclui mobilidade, visao, respiragéo, sono, alimentacéo, evacuagéo, discurso; ** Doenga aguda, cronica, ligeira a severa; “** Habitos de saude (incluindo vacinagéo;
**** Capacidade cognitiva, incluindo aprendizagem, concentragdo e meméria; ***** Familia, incluindo coesao familiar, comunicagdo na familia, impacto familiar.
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Instrumentos de Medicao Especificos

PedsQL 4.0 WCHMP 16D 17D BASES MPQOL PCQL-32 POQOLS PPSC
L4 ¢ L4 L4
¢ ¢ ¢
L4 ¢ ¢ L4 L4
L4 ¢
¢
L4
¢
¢ L4 ¢
L4 ¢ ¢ L4
L4 ¢ L4 L4
L4 ¢ ¢
L4 ¢
¢
L4 L4
L4 L4
L4 ¢ ¢
L4 ¢
L4 L4
¢
L4
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comegaram a surgir instrumentos de medigéo especificos,
nomeadamente para criangas com cancro.

A maioria dos instrumentos foi desenvolvida nos
Estados Unidos (n = 10), e todos os instrumentos especifi-
cos de doenga oncoldgica sdo provenientes daquele pais.
Apenas um foi desenvolvido simultaneamente em mais de
um pais (KIDSCREEN-52). Deste modo, a lingua original
da grande maioria destes instrumentos € o inglés.

Relativamente a faixa etaria, a maioria dos instrumen-
tos foi desenvolvida para criangas com idade igual ou supe-
rior a oito anos. Apenas trés instrumentos genéricos e dois
especificos foram direcionados para a primeira infancia.

Quanto ao preenchimento, quatro instrumentos genéri-
cos sao de exclusivo autopreenchimento pela crianga, dois
instrumentos genéricos e trés especificos sdo de preenchi-
mento exclusivo pelos pais e quatro instrumentos genéricos
e dois especificos pelos pais e/ou pela crianga, existindo
um instrumento especifico que pode ser preenchido pela
equipa de enfermagem. Nao existe nenhum instrumento
especifico para preenchimento apenas pela crianga.

Assim, podemos verificar que a maioria dos instrumen-
tos de medigao, sobretudo os mais atuais, procuram envol-
ver a crianga na avaliagdo da sua propria QVRS através
do autopreenchimento (n = 10). Porém, ha ainda uma de-
pendéncia substancial dos pais para a medigao da QVRS
dos seus filhos, apesar dos estudos que demonstram dife-
rencas na percecdo de QVRS entre a crianga e os pais.®
Algumas criangas nio tém capacidade de fornecer dados
sobre a sua QVRS, quer devido a idade quer porque es-
tdo doentes ou com incapacidade funcional. Assim, a Unica
possibilidade de obter informagdo sobre a QVRS destas
criangas € o recurso aos pais, a quem é pedido que reflitam
sobre a percegédo da crianga, ou adolescente, podendo,
assim, justificar-se o preenchimento integral pelos pais de
alguns instrumentos de medicao.

O numero de dimensdes medidas pelos instrumentos
genéricos variou entre 3 (FSIl (R)) e 17 (17D) e nos instru-
mentos especificos entre 1 (PPSC) e 5 (BASES e PCQL-
32). A especificidade e exigéncia da medicdo da QV em
criangas/adolescentes com cancro, pode justificar esta di-
ferenca no numero de dimensdes.

Quanto ao numero de perguntas nos instrumentos ge-
néricos varia entre 6 (COOP) e 153 (CHIP-AE), e nos instru-
mentos especificos variou entre 1 (PPSC) e 56 (MPQOL).

As dimensdes mais comummente medidas s&o:
Capacidade fisica; Impacto emocional/psicoldgico; Impacto
social; Escola (Tabela 3).

As dimensodes ‘dor, sintomas e desconforto’ assim como
‘atividades diarias incluindo o nivel de atividade’ sdo medi-
das por cinco instrumentos distintos (genéricos e especifi-
cos).

Focando-nos apenas nos instrumentos de medi¢do da
QV de criangas com cancro, verificamos que as dimensdes
mais medidas s&o: capacidade fisica (n = 3), atividades dia-
rias incluindo nivel de atividade (n = 3), impacto social (n =
3) e impacto emocional/psicolégico (n = 3). Apenas um ins-
trumento mede a resposta ao tratamento médico instituido
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no momento (POQOLS). Dada a preocupagdo com 0s sin-
tomas fisicos, impacto social e emocional, é provavel que
os instrumentos especificos de doenga oncolégica possam
ser mais Uteis para medir QV nas criangas em CP, do que
os instrumentos genéricos. Mas, ndo existe ainda nenhum
instrumento de medigdo especificamente concebido para
medir QV em criangas com cancro em CP.

Em relacdo aos instrumentos de medicdo que es-
tdo validados para portugués, verifica-se que sdo maio-
ritariamente instrumentos genéricos (CHIP-AE, COOP,
KIDSCREEN-52, KINDL e PedsQL 4.0). Na verdade, existe
apenas um instrumento de medicédo especifico de QV em
criangas com cancro validado para a populagao portuguesa
— o0 POQOLS.

Foram avaliados critérios psicométricos de qualidade,
nomeadamente, a fiabilidade e a validade, de cada instru-
mento de medigdo. Quanto a fiabilidade, a maioria dos ins-
trumentos testaram a sua coeréncia interna (n = 9) e, em
menor numero, a reprodutibilidade teste-reteste (n = 7) e
concordancia entre observadores (n = 2).

Em relagéo a validade, a maioria dos questionarios rela-
tou a sua validade de conteudo (n = 10) e validade de cons-
trugdo (n = 9), mas poucos analisaram a validade de crité-
rio (n = 2). A escassa referéncia quanto a responsividade
dos diferentes instrumentos remete para alguma limitagao
quanto a capacidade de monitorizagéo da QV das criangas
ao longo do tempo, usando aqueles instrumentos.

Os resultados do presente estudo sugerem que os
instrumentos de medigdo de QVRS em pediatria séo ge-
ralmente instrumentos multidimensionais, destinados a
medir o ponto de vista subjetivo em relagdo ao impacto
que a doenga e o tratamento tém sobre o bem-estar fisico,
psicoldgico e social. Assim, a grande variedade de dimen-
sOes, as diferengas no numero de dimensdes e no niumero
de perguntas entre os diversos instrumentos tendem a re-
fletir os diferentes estadios de desenvolvimento psicomo-
tor da populagéo-alvo de cada instrumento. Deste modo,
atendendo ao estadio de desenvolvimento dever-se-a con-
siderar diversos aspetos, nomeadamente, a capacidade
de compreensao verbal/escrita, compreenséo e gestdao do
tempo, dimensdes apropriadas a faixa etaria, e perguntas
sobre QV que sejam relevantes para a idade das criangas,
para as quais o questionario é desenhado.

As principais limitagdes, identificadas, dos varios instru-
mentos de medigéo sao:

» Confuséo quanto a definicdo de QV;

* Heterogeneidade no numero e contetdo de dimen-
sbes;

« Disponibilidade limitada de instrumentos de medi¢ao
especificos para doengas oncoldgicas;

* Numero escasso de instrumentos validados para a po-
pulagcdo pediatrica portuguesa, nomeadamente para
doenca oncoldgica;

» Discrepancias entre a avaliagdo pela crianga e pelos
pais;

« Disponibilidade limitada de medidas de autopreenchi-
mento pela crianga.



CONCLUSAO

Existem varios instrumentos de medicdo de QV em
idade pediatrica, sendo a maioria instrumentos genéricos,
que poderdo ser usados para avaliar a QVRS em criangas
com cancro, embora ja existam alguns instrumentos espe-
cificos para avaliar a QV neste sub-grupo muito especifico
de criangas. Dada a preocupagdo com os sintomas fisicos,
impacto social e emocional, é provavel que os instrumentos
de medicao especificos para cancro possam ser mais Uteis
para medir a qualidade QVRS nas criangas em CP do que
os instrumentos genéricos. No entanto, ndo existe ainda
nenhum instrumento de medigédo especificamente concebi-
do para medir QVRS em criangas com cancro sob CP.

Os avangos nos cuidados de saude, juntamente com
a rapida evolugao no dominio dos resultados de medi¢des
em saude orientadas para o doente implicam a necessida-
de de aperfeigoar os instrumentos de medigdo da QVRS
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