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RESUMO

Introducdo: o tratamento do cancer infantii ocasiona alteracdes fisicas,
emocionais e sociais que podem influenciar negativamente no desempenho
motor das criangas e permanecer por longos periodos apos a finalizagdo do
tratamento. O céancer infantil também pode ocasionar efeitos negativos na
qualidade de vida dos cuidadores. Objetivos: comparar o desempenho funcional
das criancas durante e apos o tratamento oncoldgico, bem como verificar e
comparar a qualidade de vida de seus cuidadores. Correlacionar o desempenho
funcional das criangas com a classificacdo socioeconémica da familia, assim
como correlacionar a qualidade de vida dos cuidadores com a idade e a
classificagcdo socioecondmica da familia e com o desempenho funcional das
criangas. Casuistica e Métodos: estudo transversal e analitico. Participaram do
estudo 32 participantes (16 criancas e 16 cuidadores), sento oito criangcas em
tratamento oncoldgico (grupo TTO: 4,5 £1,30 anos); oito criancas que finalizaram
o tratamento = 6 meses (grupo PTTO: 4,12 +1,35 anos); oito cuidadores de
criangas que estavam em tratamento oncolégico (grupo de cuidadores TTO:
34,37 + 10,25 anos), e oito cuidadores de criangas ap0s o tratamento oncolégico
(grupo de cuidadores PTTO: 31,87 £ 4,91 anos). Foram utilizadas trés escalas
de avaliacdo: Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade (PEDI),
WHOQOL-bref e o Critério de Classificagdo Econ6mica Brasil (CCEB).
Resultados: na avaliacdo do PEDI, na parte Il (assisténcia ao cuidador), houve
diferenca significativa entre as criancas dos grupos TTO e PTTO nos dominios:
autocuidado (p=0,010) e mobilidade (p=0,001), sendo que o grupo PTTO
apresentou maior independéncia em relagdo ao grupo TTO. O grupo de
cuidadores PTTO se destacou no dominio social por apresentar indice bom
(76%) em relacdo ao grupo de cuidadores TTO (64,9% - indice regular). Ao
correlacionar a qualidade de vida e a idade dos cuidadores verificou-se que no
grupo dos cuidadores TTO, o avanc¢o da idade influenciou positivamente no
indice de qualidade de vida (r = 0,813; p= 0,014). Ao correlacionar a qualidade
de vida dos cuidadores com o desempenho funcional das criancas verificou-se
no grupo TTO a qualidade de vida dos cuidadores influenciou positivamente nas

habilidades funcionais — autocuidado (r=0,778; p=0,023) e funcao social



(r=0,789; p= 0,020) —, mostrando que quando maior o indice de qualidade de
vida dos cuidadores melhor € o desempenho funcional das criancas avaliadas
com relacdo ao autocuidado e a funcéo social. Concluséo: as criancas do grupo
TTO apresentaram desempenho funcional abaixo do normal nos dominios
autocuidado e mobilidade, diferentemente do grupo PTTO. As criangas, do grupo
PTTO sdo mais independentes em relacdo a assisténcia dos cuidadores. Os
cuidadores informais, de ambos o0s grupos, apresentam indice regular de
qualidade de vida. O aumento da idade dos cuidadores de criangcas em
tratamento influenciou positivamente no indice de qualidade de vida. O nivel
socioeconémico nédo influenciou no desempenho funcional das criancas e na
qualidade de vida dos cuidadores. A melhora do indice de qualidade de vida dos
cuidadores influenciou positivamente no desempenho funcional das criangas no

grupo TTO.

Palavras-chave: Crianga. Cancer Infantil. Desempenho funcional. Qualidade de

vida.



ABSTRACT

Introduction: The treatment of childhood cancer causes physical, emotional and
social changes that can negatively influence children's motor performance and
remain for long periods after completion of treatment. Childhood cancer can also
have negative effects on caregivers' quality of life. Objectives: To compare the
functional performance of children during and after cancer treatment, as well as
to verify and compare the quality of life of their caregivers. To correlate the
functional performance of children with the socioeconomic classification of the
family, as well as to correlate the caregivers' quality of life with the age and
socioeconomic classification of the family and with the children's functional
performance. Material and Methods: Cross-sectional and analytical study. Thirty-
two participants (16 children and 16 caregivers) participated in the study,
including eight children undergoing cancer treatment (TTO group: 4.5 £1.30
years); eight children who completed treatment = 6 months (PTTO group: 4.12
+1.35 years); eight caregivers of children undergoing cancer treatment (TTO
caregiver group: 34.37 + 10.25 years), and eight caregivers of children after
cancer treatment (PTTO caregiver group: 31.87 £ 4.91 years). Three assessment
scales were used: Pediatric Disability Assessment Inventory (PEDI), WHOQOL-
bref and the Brazilian Economic Classification Criteria (CCEB). Results: Results:
in the PEDI assessment, in part Il (caregiver assistance), there was a significant
difference between children in the TTO and PTTO groups in the domains: self-
care (p=0.010) and mobility (p=0.001), with the PTTO group showing greater
independence in relation to the TTO group. The PTTO caregiver group stood out
in the social domain for presenting a good rate (76%) compared to the TTO
caregiver group (64.9% - regular rate). When correlating the quality of life and
age of caregivers, it was found that in the group of TTO caregivers, advancing
age positively influenced the quality of life index (r = 0.813; p= 0.014). When
correlating the caregivers' quality of life with the children's functional
performance, in the TTO group, the caregivers' quality of life positively influenced
functional skills - self-care (r=0.778; p=0.023) and social function (r=0.789;
p=0.020) —, showing that the higher the caregivers' quality of life index, the better

the functional performance of the children evaluated in terms of self-care and



social function. Conclusion: children in the TTO group presented below normal
functional performance in the domains of self-care and mobility, unlike the PTTO
group. As children, the PTTO group are more independent in relation to the
assistance of caregivers. Informal caregivers in both groups indicate the regular
quality of life index. The increase in the age of caregivers of children in treatment
had a positive influence on the quality of life index. The socioeconomic level did
not influence the children's functional performance and the caregivers' quality of
life. The functionality of the caregivers' quality of life index positively influenced
the performance of children in the best TTO group.

Keywords: Child. Childhood Cancer. Functional performance. Quality of life.
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1 INTRODUCAO

O tratamento do céancer infantil ocasiona alteracfes fisicas, emocionais e
sociais que podem influenciar negativamente no desempenho motor das criancas e
permanecer por longos periodos apos a finalizacdo do tratamento. Avaliar e
acompanhar o desenvolvimento motor das criangas, identificando possiveis
alteracOes, é indispensavel, uma vez que a faixa etéria de 1 a 4 anos de idade
corresponde a maior incidéncia de casos de cancer infantil (INCA, 2018; ALVES e
SOUZA, 2018). A primeira infancia, 0 aos 5 anos de idade, corresponde a fase de
maior desenvolvimento das habilidades motoras e funcionais. Nesta faixa etaria as
criangas encontram-se com maior receptividade aos estimulos provenientes do
ambiente, o que contribui, significativamente, para o seu desenvolvimento (FIOCRUZ,
2018).

O diagnoéstico do cancer infantil € desafiador tanto para a familia como para a
crianca (CAPRINI e MOTTA, 2017), interrompendo o desenvolvimento normal e
alterando a rotina (ALVEZ e SOUZA, 2018).

O tratamento do cancer afeta o desenvolvimento, a personalidade e os
relacionamentos das criangas com seus familiares e com a sociedade. Estes fatores,
sdo de grande impacto, uma vez que a taxa de sobrevida, durante as ultimas 5
décadas, foi de 80% (SILVA et al. 2016).

Os efeitos do tratamento oncoldgico, a longo prazo, afetam o bem-estar
psicossocial, o desenvolvimento fisico e cognitivo das criancas sobreviventes. Além
desses fatores, a sobrevivéncia ao cancer também influencia a familia da crianca
(SILVA et al. 2016), ocasionando desajustes emocionais nos pais/responsaveis
(HAEGEN e ETIENNE, 2018).

Assim, sobreviventes do cancer infantil, juntamente com seus cuidadores,
necessitam de acompanhamento ndo somente durante o diagnostico e o tratamento,

mas também apds a remisséo da doenca (BELTRAO, 2020).

Na literatura, estudos voltados para as criangcas ap0os o tratamento oncologico
sdo escassos, encontrando-se, em maior numero, estudos referentes as criangas

durante o tratamento oncoldgico (BELTRAO, 2020), o que desperta algumas
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indagacdes - Quais sdo as diferencas observadas, em relacdo ao desempenho
funcional, entre criangas sobreviventes do cancer infantil e as que estao vivenciando
o tratamento? — A qualidade de vida dos cuidadores das criangas sobreviventes do

cancer infantil € semelhante aos cuidadores de criangcas em tratamento oncologico?

Desta forma, os objetivos do presente estudo foram: comparar o desempenho
funcional de criancas, de 2 aos 7 anos de idade, durante e apds o tratamento
oncoldgico, por meio do Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade — PEDI;
avaliar a habilidade funcional, a assisténcia do cuidador e as modificagcbes no
ambiente das criancas durante e apds o tratamento oncoldgico; correlacionar o
desempenho funcional das criangas durante e apds o tratamento oncoldgico, com a
classificacdo socioeconémica da familia; verificar e comparar a qualidade de vida de
cuidadores de criancas que estdo em tratamento oncoldgico e de cuidadores de
criancas apdés o tratamento oncoldgico; correlacionar a qualidade de vida dos
cuidadores, durante e ap0s o tratamento oncoldgico das criangas, com a sua idade, a
classificacdo socioecondmica da familia e com o desempenho funcional das criangas,

durante e ap0s o tratamento oncoldgico.

Este estudo apresentou como hip6teses que as criangcas apos o tratamento
oncologico apresentariam desempenho funcional maior quando comparadas as
criancas durante o tratamento e que a classificacdo socioecondmica nao influenciaria
no desempenho funcional das mesmas. E os cuidadores das criancas sobreviventes
ao cancer teriam uma qualidade de vida semelhante ou superior aos cuidadores de
criancas durante o tratamento do cancer e que a idade influenciaria no indice da
qualidade de vida e a classificacdo socioecondmica nao interfere na qualidade de vida

dos cuidadores.

Os resultados contribuem com a literatura e a sociedade no que tange a érea
de céancer infantil. As informacdes irdo colaborar com a compreenséo da relacao do
desempenho funcional das criancas e a qualidade de vida do cuidador, durante e ap0s
o tratamento oncoldgico, em termos de dependéncia e impactos nos aspectos fisicos,
psicoldgicos, sociais e meio ambiente, possibilitara orientar os familiares na busca de
estratégias que auxiliardo, tanto as criancas como os cuidadores, durante e apds o
tratamento, permitindo desta maneira maior interacdo social, independéncia e bem-

estar da crianca, além de melhorar a qualidade de vida do cuidador.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 DESEMPENHO E HABILIDADES FUNCIONAIS NA INFANCIA

O desempenho funcional da crianca, o qual € caracterizado pela associacéo de
habilidades motoras fundamentais e componentes relacionados ao condicionamento
fisico (VALLENCE et al. 2019), esta relacionado ao dominio de trés categorias basicas

de movimento sendo a mobilidade, a estabilidade e a manipulacéo (SILVA et al. 2013).

A mobilidade esté relacionada com a capacidade da criangca em desenvolver
habilidades que possibilitara sua locomocao de diferentes formas — andar, correr,
subir/descer degraus, mudar-se de posi¢cdo e mover ou manusear objetos de um lugar
para outro (CIF-CJ, 2003). Na estabilidade, a crianca devera dominar habilidades que
possibilitem o equilibrio corporal, estatico e dindamico (GONCALVES, 2019). A
manipulacdo compde-se de habilidades que permitem a execucdo de movimentos
executados pelas mé&os, os quais possibilitam a manipulacdo tanto de objetos
pequenos, por meio de movimentos interdigitais, e objetos grandes, movimentos
globais (SANTOS, 2020).

A funcionalidade é caracterizada pela interagédo entre o individuo e os fatores
ambientais e pessoais — sistema de auto-organizacdo (GALLAHUE e OZMUN, 2005;
SANTOS, 2020), na qual possibilita a ampliacdo do repertorio de habilidades
funcionais permitindo, a realizacédo de atividades diarias e a participacdo na sociedade
(PEREIRA, 2019).

As habilidades funcionais, que se desenvolvem durante a infancia, possibilitam
a realizacao de tarefas cotidianas como comer, vestir-se, expressar necessidades,
comunicar-se, cuidar de bens pessoais, interagir com amigos, o0 que resulta em maior

independéncia para a crianca (SANTOS, 2020).

O autocuidado € outra habilidade que esta intimamente relacionada com o0 bom
desempenho funcional. Caracteriza-se pela capacidade da crianca em realizar, de
forma independente, atividades como tomar banho, controlar os esfincteres, se
alimentar, escovar os dentes, dentre outras (AMARAL et al. 2019).
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No decorrer dos primeiros anos de vida da crianca a assisténcia do cuidador
na execuc¢do de atividades funcionais € notoria. Seu papel é relevante principalmente
em relacdo as atividades de alta complexidade. Porém, a medida que a idade
cronoldgica avanca as criancas se tornam capazes de realizar, de maneira
independente, atividades mais complexas e o auxilio do cuidador se torna cada vez
menor (PEREIRA, 2019).

Zilke et al (2017) constataram que as criancas de 2 a 5 anos de idade,
conseguem realizar tarefas propostas para a idade atual e em média de 2 anos

posteriores a sua idade.

Assim, avaliar e acompanhar o desempenho funcional das criancas, possibilita
identificar possiveis alteracdes funcionais e por meio dessas observacdes os
profissionais de salde sdo capazes de elaborar planos terapéuticos adequados que
visam auxiliar e melhorar a qualidade de vida das criangas (SANTOS, 2020).

As criangas sobreviventes do cancer infantil, em decorréncia dos tratamentos
vivenciados, podem apresentar limitacGes fisicas, sociais e emocionais que
influenciam negativamente o seu desempenho funcional. Desta forma, compreender
e entender estas limitacdes, possibilita auxiliar, adequadamente, esta populacéo

resultando em uma vida mais saudavel (KIM et al. 2018).

2.2 CANCER INFANTIL

O cancer infanto-juvenil com ocorréncia dos 0 aos 19 anos de idade é um
conjunto de doencas que apresentam em comum (ROCKEMBACH et al, 2021), a
proliferacdo desordenada de células anormais, de origem embrionaria, em qualquer
local do organismo. Difere-se do cancer do adulto por acometer, frequentemente,

células do sistema sanguineo e os tecidos de sustentacao (INCA, 2021).

Além da origem histolégica, o cancer infanto-juvenil apresenta menores
periodos de laténcia, rapido crescimento/invasdo, comportamentos clinicos e
prognostico diferentes do cancer do adulto, implicando em uma avaliagéo diferenciada
dos adultos (LOPES, 2019).
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No Brasil, o cancer infanto-juvenil corresponde a primeira causa de morte entre
as criancas e adolescentes de 1 a 19 anos de idade. No ano de 2020 estimou-se cerca
de 8.460 casos de cancer infantil (CONCEICAO et al, 2021; INCA, 2020). Porém, com
o diagndstico precoce e tratamentos em centros especializados a taxa de cura € de
80% (INCA, 2021). Alem disso, o cancer infantil € considerado raro, cerca de 2% e
3% de todos os canceres registrados no Brasil, quando comparado ao cancer nas
demais faixas etarias (INCA, 2017; CONCEICAO et al, 2021).

Os tumores com maior incidéncia na infancia sao a leucemia — 28%, no sistema
nervoso central — 26% e nos linfomas — 8% (ROCKEMBACH et al, 2021). Outros
tumores, com menor indice de ocorréncia nas criangas sao neuroblastoma (sistema
nervoso periférico), tumor de Wilms (sistema renal), retinoblastoma (sistema ocular),
tumor germinativo (sistema ovariano e testicular), osteossarcoma (sistema 6sseo) e

sarcomas (tumores de partes moles) (INCA, 2021).

O céancer pode ocasionar efeitos variados nas fungbes e dominios
musculoesqueléticos, como dor, atrofia, diminuicdo da motricidade, disfuncbes
musculares, diminuicdo da capacidade fisica, perda de memdria e falta de apetite
(LOPES, 2018; OLIVEIRA, 2014).

Gotte et al. (2015), observaram que no final da fase aguda do tratamento
oncolégico houve reducgdes significativas no desempenho motor como diminuicédo da
forca de preensdo manual, resisténcia muscular das pernas, coordenacao olho-mao,

equilibrio estatico, velocidade e flexibilidade.

Atualmente, ndo ha evidencias cientificas sobre os fatores de risco relacionados
ao cancer infantil, uma vez que o estilo de vida nao influencia no risco do
desenvolvimento do cancer infantil e as alteragbes genéticas, raramente, se tornam

propensas ao desenvolvimento de algum cancer (INCA, 2021).

Entretanto, existem sinais e sintomas caracteristicos do cancer infantil que,
quando identificados precocemente, contribuem para o progndstico satisfatorio. S&o
eles: carogos/inchagos indolores sem febre, manchas roxas na pele, perda de peso
inexplicavel ou continua, dor nas articulacfes e 0ssea, cansaco recorrente e palidez,
puberdade precoce, sudorese noturna excessiva e tosse ou falta de ar persistente
(CRUZ et al. 2018).
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2.2.1 MANIFESTACOES CLINICAS TARDIAS APOS O TRATAMENTO
ONCOLOGICO

O indice de sobrevivéncia, do céncer infantil, encontra-se cada vez mais
elevado, sendo que a grande maioria das criancas que passaram pelo cancer na
infancia, sobrevivem e atingem a idade adulta (ROSE et al, 2016). Devido ao
tratamento das neoplasias, as criangcas estdo sujeitas a efeitos adversos tardios,
sendo necessario o acompanhamento adequado, mesmo apOs 0 tratamento
(ROBINSON, 2014).

Os efeitos tardios dos tratamentos oncologicos, acarretam prejuizos na
neuroplasticidade das criancas, uma vez que, as terapias antineoplasicas e os
medicamentos farmacolbdgicos ocasionam déficits nos dominios funcionais viso-motor
e executivo, na velocidade de processamento de informacdes, na flexibilidade e forca
muscular (WEBER, MEREY e SOARES-MARANGONI, 2020).

Além disso, as criangcas sobreviventes ao cancer podem apresentar
complicacBes como por exemplo cardiovasculares, metabolicas, possiveis reincidivas
e/ou segundas neoplasias (SILVA et al, 2016) e o estado emocional influencia,
significativamente, na qualidade de vida da mesma (SONTGERATH e ECKERT, 2015;
NESS et al, 2015; TAVERNA et al, 2017).

A severidade das complicacdes esta relacionada com a condicéo clinica e
predisposicdo genética da crianga, tipo de tratamento empregado e a faixa etaria
(SILVA et al, 2016). Leukemia and Lymphoma Society (2013), discorre que os efeitos
tardios estdo relacionados com a idade, género, tipo de tratamento e fatores

adicionais, como o estilo de vida e intervencao precoce.

Sontgerath e Eckert (2015), por meio de uma revisdo de literatura, reuniu
evidencias em relacdo aos prejuizos na forca muscular e equilibrio durante e apés o
tratamento do cancer infantil. Constatou-se que este prejuizo € notério, em diferentes
graus, sendo influenciado pelo diagnéstico, tipo de tratamento e o tempo decorrido

pos tratamento.

Estudos relatam que, as criangas ap0s o tratamento oncoldgico, avaliadas por
meio de instrumentos patronizados, apresentam déficits nos dominios comunicacéo,

socializagdo e habilidades motoras grossas e finas. Déficits que sdo associados ao
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longo prazo de hospitalizacdo e o tipo de tratamento que as criangas sdo submetidas
(TAVERNA et al. 2016; TAVERNA et al. 2017).

Ademais, o diagnostico do cancer infantil ndo afeta somente a crianca, mas
também os membros de sua familia. Gerando sentimentos diversos como duavidas,
medos e incertezas relacionadas a sua descoberta, ao processo de tratamento e o
controle da patologia (ANJOS et al. 2015).

O cancer infantil ocasiona impactos a nivel fisico, social e psicolégico na vida
dos cuidadores e dos demais integrantes da familia exigindo alteracbes que
interrompem a dindmica familiar. Estas mudangas podem ocasionar desequilibrios
emocionais gerando repercussoes relevantes na qualidade de vida familiar (LONG e
MARSLAND, 2011; CAPRINE e MOTTA, 2017; BELTRAO, 2020).

2.3 QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES DE CRIANCAS DURANTE O CANCER

O ato de cuidar pode ser caracterizado como um laco afetivo que se estabelece
com o proximo, envolvendo sentimentos de preocupacao, zelo e responsabilidade
(BOFF, 2014; SANTOS, 2020). O cuidador, que desempenha esta fungéo, pode ser
classificado em dois grupos, sendo cuidador formal — pessoas com formacéo e
remuneracdo — e cuidador informal — sem formacdo e remuneracdo, geralmente
membros da familia (SANTOS, 2020).

O processo de adoecimento do cancer infantil ocasiona desequilibrios néao
somente para a crian¢ga, mas também para o cuidador/ familia (LIMA et al. 2018).
Exige decisdes e responsabilidades que os familiares ndo pensavam em vivenciar
(SIQUEIRA et al. 2019).

O estigio e a compreensdo da doenca geram diversos sentimentos nos
familiares, como medo, instabilidade, impoténcia, desestruturagcdo, incertezas,
incapacidades, alteracbes na rotina da familia, otimismo, esperanca. E todo esse
sofrimento ocasiona prejuizos na qualidade de vida dos cuidadores (SIQUEIRA et al.
2019).
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Além da fragilidade emocional, a familia, neste momento, tem que lidar com a
guestéo financeira. Com a nova rotina, em alguns casos, o familiar necessita deixar o
trabalho para acompanhar a crianga durante seu tratamento e gastos novos surgem

no orcamento familiar como o transporte e hospedagem (OLIVEIRA, 2021).

Lima et al (2018), investigou as repercussdes causadas pelo cancer infantil no
cotidiano do cuidador familiar. Os resultados do estudo evidenciam que as maes se
sobressaem entre os cuidadores. Destaca a desestabilizacdo emocional e financeira,
comprometimento de atividades recreativas e prejuizos psicologicos, uma vez que
muitas maes abrem mao do trabalho e vida pessoal para se dedicar exclusivamente

a crianca.

Apesar dos desequilibrios, o papel da familia € indispensavel para a crianca,
uma vez que a mesma é referéncia de amor, confianca e motivagéo para sobreviver.
O suporte familiar permite que a crianca enfrente melhor a situacdo que esta
vivenciando (NEGREIROS et al. 2017).

Desta forma, a experiéncia do cancer é desafiadora ndo somente para a crianca
como também para sua familia. Assim, torna-se necessario o0 acompanhamento
desses dois grupos tanto na fase do diagnostico, como do tratamento e apds o
tratamento (BELTRAOQ, 2020).

2.4 QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES DE CRIANCAS SOBREVIVENTESDO
CANCER INFANTIL

Apols a conclusédo do tratamento do cancer infantil, os familiares vivenciam
sentimentos opostos, ou seja, alegria pela superacdo do cancer e medo frente a
inseguranca de possiveis novas neoplasias (CASTRO, et al. 2017). Cerca de 66% a
90% dos cuidadores relatam sentimentos de incertezas, tristezas e sintomas
depressivos (SUNDLER, et al. 2013; BELTRAO, 2020).

Mesmo apoés o tratamento, os cuidadores, apresentam dificuldades na vida
social, profissional e bem-estar emocional, uma vez que coloca em segundo plano
suas necessidades o que acaba gerando resultados negativos na qualidade de vida
(KIM, et al. 2018).
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Alguns estudos relatam que, os pais de sobreviventes ao cancer infantil passam
por dificuldade ao longo da vida, como ansiedade, depresséo, intolerancia a incerteza
e apresentam uma percepg¢ao mais negativa da doenca em relagéo aos sobreviventes
(HAEGEN E ETIENNE, 2018; BELTRAOQ, 2020).

Desta forma, os cuidadores, mesmo apds a remissdo da doenca, necessitam
de acompanhamento uma vez que passaram por diversas mudancas a nivel familiar,
fisico e psicolégico, o que ira contribuir positivamente na sua qualidade de vida
(BELTRAO, 2020).

A literatura apresenta poucos estudos relacionados a qualidade de vida dos
cuidadores de criancas sobreviventes do cancer infantii (SUNDLER, et al. 2013;
CASTRO, etal. 2017; KIM, et al., 2018; HAEGEN E ETIENNE, 2018; BELTRAO, 2020;
SANTOS, SILVA, SILVA, 2020;) o que acentua a necessidade de direcionar o olhar
para esse publico em questado, que esta intimamente ligado as criancas e exerce forte

influéncia, com apoio emocional, na recuperacdo das mesmas (BELTRAO, 2020)

3 METODOS

3.1 CARACTERIZACAO DO ESTUDO E ASPECTOS ETICOS

Estudo transversal e analitico, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
seres Humanos da Universidade Federal do Triangulo Mineiro — UFTM, sob o parecer
4.653.688/2021 (ANEXO A).

3.2 PARTICIPANTES

Foram convidados a patrticipar do estudo 69 criangas, por conveniéncia, que
estavam ou que passaram pelo tratamento do cancer infantil e seus cuidadores,
(Figura 1). Destes apenas 32 aceitaram participar do estudo, sendo oito criangas em
tratamento oncolégico (grupo TTO) e oito criancas apds o tratamento oncoldgico

(grupo PTTO), assim como oito cuidadores de criangcas em tratamento oncoldgico



(grupo de cuidadores TTO) e oito cuidadores de criancas apods o tratamento

oncoldgico (grupo de cuidadores PTTO), respectivamente.

Figura 1: Fluxograma do recrutamento de participantes para compor a amostra do estudo.
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32 aceitaram participar

16 criancas

l

l

8 criancas em

tratamento

8 criangas pos

tratamento
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A tabela 1 apresentada as caracteristicas das criancas dos grupos em
tratamento (TTO) e do grupo poés-tratamento (PTTO). A média de idade do grupo TTO
foi de 4,5 (£1,30 anos) e no grupo PTTO de 4,12 (+1,35 anos). No grupo TTO houve
predominio do sexo masculino (62,5%), 25% encontravam-se hospitalizadas e 87,5%

nao frequentam a escola. No grupo PTTO, o sexo feminino foi predominante (62,5%)

e 75% frequentam a escola. Em ambos os grupos, o diagnéstico de leucemia linfoide

aguda foi predominante — TTO 62,5%; PTTO 37,5%; a quimioterapia, como tratamento

oncoldgico, foi a mais frequentes e o tempo minimo e maximo, no grupo PTTO, foi de
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6 meses e 5 anos, respectivamente. As criancas do grupo TTO residiam em Campo
Grande/MS e as criangas PTTO em Uberaba /MG.

Tabela 1: Caracterizacdo da amostra das criancas (Grupo TTO e PTTO).

Caracteristicas

Grupo TTO (N=8)

Grupo PTTO (N=8)

Sexo —n (%)

Feminino 3 (37,5%) 5 (62,5%)
Masculino 5 (62,5%) 3 (37,5%)
Idade (média tdesvio padréo) 4,5 +1,30 4,125 +1,35
Minimo 3

Maximo 7

Escola—n (%)

Sim 1 (12,5%) 6 (75%)
Né&o 7(87,5%) 2 (25%)
Hospitalizada

Sim 2 (25%) *
Né&o 6 (75%) 8 (100%)

Diagnostico

Neuroblastoma (1)
Leucemia linfoide aguda (5)
Rabdomiossarcoma (1)
Testicula (1)

Tumor de Wilms (1)
Neuroplastoma (rim) (1)
Tumor no SN (1)
Leucemia linfoide aguda (3)

Hemofagocitose (1)

Hepatoplastoma (1)
Tratamento Quimioterapia Quimioterapia
Tempo fora de tratamento 1,85+ 1,50
(Média +desvio padrao)
Minimo * 6 meses
Maximo * 5 anos

Fonte: autoria propria.

A tabela 2 apresentada as caracteristicas dos cuidadores de criangas durante
e apos o tratamento oncolégico. Nota-se que o sexo feminino se destacou em ambos
0s grupos. O grau de escolaridade que predominou no grupo de cuidadores TTO foi 0
ensino médio completo/superior incompleto e no ensino superior completo, e no grupo

de cuidadores PTTO foi 0 ensino médio completo/superior incompleto. A classificacao



socioecondémica que prevaleceu no grupo de cuidadores TTO foi de 62,5% das

familias abaixo de C1; e no grupo de cuidadores PTTO, com 87,5% acima de C2.

Tabela 2: Caracterizagdo da amostra de cuidadores (TTO e PTTO).

Caracteristicas Grupo de Grupo de
cuidadores TTO cuidadores
(N=8) PTTO
(N=8)
Sexo — n (%)
Feminino 7 (87,50%) 8 (100%)
Masculino 1(12,50%) 0
Idade - anos (média tdesvio padrao) 34,37 £10,25 31,87 +4,91
Minimo 23 27
Maximo 54 41

Grau de instrucao do chefe da familia — n (%)
Analfabeto/ Fundamental | incompleto

Fundamental | completo/ Fundamental Il incompleto
Fundamental Il completo/ Médio incompleto

Médio completo/ Superior incompleto

Superior completo

1 (12,50%)
0

1 (12,50%)

3 (37,50%)

3 (37,50%)

1 (12,50%)
0
0
6 (75%)
1(12,50%)

Tempo apos tratamento

Média 2,11meses
Minimo 6 meses
Maximo 5 anos
Classificacdo socioeconémica — n (%)

A 0 1 (12,5%)
B1 2 (25%) 0

B2 1(12,5%) 2 (25%)
C1 1 (12,5%) 4 (50%)
C2 2 (25%) 1 (12,5%)
D-E 2 (25%) 0

Fonte: Autoria propria.
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Os critérios de inclusao foram criangas na faixa etaria de 2 a 7 anos de idade e

com a autorizacdo do responsavel ou cuidador por meio da assinatura do termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO B). O tempo minimo de tratamento e pés
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tratamento das criancas avaliadas foi de = 6 meses. Nao foram incluidas no estudo

criancas que o cuidador desistiu de participar no momento da entrevista.

Os critérios de inclusédo para o grupo de cuidadores TTO e PTTO foram estar
participativos com a crianca por pelo menos seis meses de tratamento oncoldgico e
apos o tratamento, assinar o termo de Consentimento Livre e Esclarecido e responder
todos os questionarios propostos na pesquisa. O critério de ndo-inclusao, para ambos
0s grupos, foi se o responsavel ndo responder a um dos questionarios aplicados

durante a entrevista.

Os participantes foram recrutados na Unidade de Oncologia, Hematologia e
Hemoterapia do Hospital de Clinicas da UFTM, Uberaba/MG e no CETOHI — Hospital
Regional Rosa Pedrossian, Campo Grande/MS. Outros seis locais foram convidados

a participar da pesquisa, mas recusaram devido as incertezas do cenario pandémico.

3.3 MATERIAIS E METODOS

O presente estudo utilizou quatro questionarios de avaliacdo para a coleta de
dados: 1. Questionario estruturado para caracterizacdo do participante da pesquisa
(APENDICE A), 2. Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade — PEDI
(MANCINI, 2005) (ANEXO B), 3. Escala de qualidade de vida — WHOQOL-bref
(FLECK et al., 2000) (ANEXO C), 4. Critério de Classificagdo Econémica Brasil —
CCEB (ABEP, 2012) (ANEXO D).

O questionario estruturado para caracterizacdo dos participantes da pesquisa
foi composto por perguntas basicas abertas sobre os participantes, como nome e
idade do cuidador e da crianca, vinculo com a crianga, diagndstico e a situacao atual

da crianca.

A PEDI (MANCINI, 2005) é um instrumento de avaliacao infantil, que tem o
objetivo de verificar as capacidades e os desempenhos funcionais de criangas entre
seis meses e sete anos e seis meses de idade. E realizada por meio de entrevista
com 0s pais ou responsaveis pela crianca ou pela observacéo do profissional. E
formada por trés aspectos importantes do desenvolvimento funcional mediante suas

pontuacdes, conforme apresentado no quadro 1.
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Quadro 1: Descricdo dos aspectos de avaliacao da PEDI (MANCINI, 2005).

ASPECTOS PONTUACOES
PARTE | 0 - Nao capaz.
Habilidades funcionais presentes no repertorio
) 1 - Capaz.
da crianca
Dependéncia maxima.
Dependéncia moderada.
PARTE Il

A . . o Dependéncia minima.
Assisténcia do cuidador em atividades diarias

Supervisdo.

Independéncia.

N - Nenhuma modificacéo.

C - Modificac¢es relacionadas a crianca

PARTE llI (exemplo: fralda).
Modificacbes do ambiente feitas para facilitar o R - Modificacdes relacionadas a reabilitacdo
desempenho funcional (exemplo: értese).

E - Modificagcbes extensivas (exemplo:

tecnologia assistiva).

Fonte: MANCINI, 2005.

Os trés aspectos avaliam mudancas funcionais em trés dominios: autocuidado,
mobilidade e funcdo social. A aquisicdo do autocuidado é compreendida pela
realizacdo as necessidades fisioldgicas, vestir-se e alimentar-se, entre outras de
forma ativa. A mobilidade esta relacionada na utilizagdo de carro, cadeira, banheiro,
andar em ambientes fechados e ao ar livre e escadarias. E a fungdo social € a

compreensao, fala interagcdes com os amigos e comunidade (MANCINI, 2005).

A identificacdo de habilidades funcionais que a crianca demonstrou dominio
mede a capacidade funcional. J& se ela precisa de ajuda para realizar as atividades
funcionais principais e o nivel necessario dessa ajuda mede o desempenho funcional
da crianca (MANCINI, 2005).

Depois de pontuar todos os itens, foi calculado o Escore Bruto pela somatéria
das pontuagbes de cada area da escala e baseado na sua idade cronolégica, €
comparado com o Escore Normativo (ideal para aquela faixa etaria), de acordo com o
manual da PEDI (MANCINI, 2005).

A Escala de qualidade de vida — WHOQOL-bref (FLECK et al, 2000), € um

instrumento para avaliacdo da qualidade de vida, composto de 26 questdes, sendo a
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primeira sobre qualidade de vida de modo geral, a segunda sobre a satisfacdo com a
prépria saude e as outras 24 sao divididas em quatro dominios: fisico, psicolégico,
relacdes sociais e meio ambiente. Cada uma das 24 questdes representa uma faceta.
Para realizar a analise os dados coletados pelo questionario Whoqol-bref considerou-
se o0 calculo de cada dominio e um escore final por meio da média de todos os
dominios, que foi transformado em um indice de 0 a 100, no qual quanto mais proximo
do escore total de 100%, melhor sera a classificacdo da qualidade de vida dos
individuos avaliados (MACHADO et al, 2019).

No quadro 2, apresenta-se a distribuicdo dos dominios avaliados pelo

WHOQOL-bref e suas pontuagoes.

Quadro 2: Dominios avaliados e facetas do WHOQOL-bref.
DOMINIOS FACETAS

Dor e desconforto

Energia e fadiga

Sono e repouso
Mobilidade

Dominio |

Dominio fisico

Atividades de vida continua

Dependéncia de medicacéo ou de tratamentos

Capacidade de trabalho

Sentimentos positivos

Pensar, aprender, memoria e concentragao

Dominio Il Autoestima

Dominio psicolégico Imagem corporal e aparéncia

Sentimentos negativos

Espiritualidade/religido/crencas pessoais

_ Relacdes pessoais
Dominio Il

. o Suporte (apoio) social
Relacdes sociais

Atividade sexual

Seguranca fisica e protecao

_ Ambiente no lar
Dominio IV

. ] Recursos financeiros
Meio ambiente

Cuidados de salide e sociais: disponibilidade e

qualidade
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(Continuacao)

Oportunidades de adquirir novas informacdes e
habilidades

Participacdo em, e oportunidades de recreacdo/lazer

Ambiente fisico (poluicao/ruido/transito/clima)

Transporte

Fonte: (The WHOQOL Group, 1998).

De acordo com a pontuagéo do questionario, as questdes 1 e 2 sdo mantidas

o valor e classificadas separadamente. As questdes 3, 4, 26, d evem ter o niumero que
o individuo marcar invertido, dessa forma: (1=5), (2=4), (3=3), (4=2) e (5=1). As

demais questdes o valor marcado pelo individuo é mantido: (1=1), (2=2), (3=3), (4=4),

(5=5). No quadro 3 apresenta a classificagdo das perguntas 1 e 2 e a média de cada

dominio ser&: necessita melhorar (1 a 2,9); regular (3 a 3,9); boa (4 a 4,9) e muito boa

(5).

Para calcular o dominio fisico:
_ Q3+Q4+Q10+ Q15+ Q16+ Q17 + Q18
7

D1

Para calcular o dominio psicolégico:

Q5+ Q6+ Q7+ Q11+ Q19 + Q26

D2
6

Para calcular o dominio de relagdes sociais:
; Q20+ Q21 + Q22
- 3

Para calcular o dominio do meio ambiente:

o @8+Q9+0Q12+ Q13+ Q14 + 023 + Q24 + Q25

8
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Quadro 3: Classificacdo das perguntas 1 e 2 e da média de cada dominio.

la29 Necessita melhorar
3a39 Regular
4a4,9 Boa

5 Muito boa

Fonte: (WHOQOL GROUP, 1998).

O Critério de Classificacdo Econbmica Brasil (CCEB) foi desenvolvido pela
Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP), e consiste em um padrdo
de classificacdo socioeconfOmica, baseado na capacidade de consumo de um
domicilio e no grau de escolaridade do chefe da familia (ABEP, 2012). E pontuado
com base na quantidade de alguns bens duraveis presentes na residéncia dafamilia,
presenca de agua encanada, asfaltamento e escolaridade do chefe da familia. Cada
item avaliado tem uma pontuacdo, que ao final € somada e o domicilio sera

classificado em seis estratos socioeconémicos, conforme o quadro 4.

Quadro 4: Descricdo das pontua¢fes da CCEB.

CLASSE PONTOS
A 45-100
B1 38-44
B2 29-37
C1 23-28
c2 17-22
D-E 0-16

Fonte: (ABEP, 2020).

3.4 PROCEDIMENTOS

ApoOs a aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Federal do
Tridngulo Mineiro, iniciou-se o0 contato com as instituicdes que assinaram o termo de

coparticipacdo do estudo.

As mesmas disponibilizaram o contato das familias para que pudéssemos
dialogar e fazer o convite para participar da pesquisa. O primeiro contato foi feito via

WhatsApp, explicando sobre os procedimentos do estudo. Poderia ocorrer trés
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tentativas de contato com cada participante, quando o0 mesmo nao respondia ao
primeiro ou ao segundo contato (intervalo de uma semana entre elas), aguardava 15
dias para o terceiro contato. Apds, este periodo ndo insistimos mais, para respeitar o

momento e o livre arbitrio de cada um.

Para os participantes que aceitaram foi enviado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (ANEXO A), por meio de um formuléario online do Google Forms,
para ser assinado por eles. As coletas foram realizadas na data e no horario agendado
com a disponibilidade do cuidador e dos avaliadores, por video chamada no Google
Meet.

No dia da entrevista foi realizado um acolhimento com o cuidador, com o intuito
de promover uma interacdo agradavel e confortavel/confiavel. Em seguida, explicou-
se brevemente sobre os dois questionarios a serem preenchidos e como seria

conduzida a entrevista.

Antes da avaliacdo, foi preenchido um formulério de caracterizacdo com os
dados pessoais dos cuidadores. A entrevista seguiu realizando a aplicagao da escala
PEDI, apds os questionarios WHOQOL-bref e CCEB. O tempo maximo da entrevista

foi de 40 minutos.

3.5 ESTUDO PILOTO

O estudo piloto foi realizado por trés avaliadores com a finalidade de padronizar
a aplicacdo da escala Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade — PEDI.
Participaram o estudo piloto trés cuidadores de criangas, na faixa etaria de 2 a 7 anos
de idade. As entrevistas foram realizadas pelo Google Meet e gravadas com a
autorizacdo dos cuidadores para serem analisadas pelas pesquisadoras
posteriormente. Foi realizado o indice de concordancia entre as trés avaliadoras por

meio do kappa de Cohen e obteve-se pontuacéo de 0,8.
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3.6 ANALISE ESTATISTICA

Para realizar os calculos estatisticos utilizou-se a ferramenta JASP 0.16,
considerando o nivel de significancia de 5% (p<0,05). Na escala PEDI utilizou-se os
escores normativos (faixa de normalidade entre 30 e 70, esperado para cada idade) e
para padronizar a interpretacdo dos resultados do WHOQOL-bref considerou-se a
pontuacao: = 40 como qualidade de vida ruim, <40 e = 70 qualidade de vida regulare

>70 qualidade de vida boa.

Na analise descritiva utilizou-se a media, porcentagem, desvio padrao, valores
maximo e minimo. Foi aplicado o teste Shapiro-Wilk e constatou normalidade em
todos os dados, sendo assim utilizou-se o teste T para comparar o desempenho
funcional das criancas durante e ap0s o tratamento, e a qualidade de vida dos
cuidadores das criancas durante e apds o tratamento oncologico. Para os dados
relacionados as correlagcdes foram aplicadas o teste de Pearson para verificar a
correlacdo entre o desempenho funcional das criancas com a classificagao
socioecond6mica da familia, além de correlacionar a qualidade de vida dos cuidadores
de criancas durante e apoés a finalizacdo do tratamento oncoldgico com a idade, a
classificacdo socioecon6mica da familia e o desempenho funcional das criangas,

considerando o nivel de significancia de 5% (p < 0,05).

4 RESULTADOS

4.1 AVALIACAO DO DESEMPENHO FUNCIONAL DAS CRIANCAS DURANTE E
APOS A FINALIZACAO DO TRATAMENTO ONCOLOGICO, SEGUNDO A PEDI

A tabela 3 apresenta os resultados referentes a avaliacdo da parte 1 e 2 do
PEDI nos grupos TTO e PTTO, considerando os escores normativos (faixa de
normalidade entre 30 e 70, esperado para cada idade). Ao analisar a habilidades
funcionais das criancas verificou-se que ndo houve diferenca estatisticamente
significativa entre os grupos TTO e PTTO nos dominios — parte 1: autocuidado
(p=0,077); mobilidade (p=0,862) e funcédo social (p=0,284). Porém, ao verificar a
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assisténcia ao cuidador dos grupos TTO e PTTO identificou-se diferenca significativa

nos dominios: autocuidado (p=0,01) e mobilidade (p=0,001), sendo que o grupo PTTO

apresentou maior independéncia comparado ao grupo TTO.

Tabela 3: Resultados referente a avaliacdo da PEDI (Parte 1 e 2) nos grupos TTO e PTTO.

GRUPO TTO

GRUPO PTTO

PARTE 1 - HABILIDADES

FUNCIONAIS

Méd: 25,087 + 17,806 Méd: 39,788 + 12,477
Autocuidado Max: 56,700 Max: 60,600

Min: 10,000 Min: 19,000

p =0,077 p =0,077

Méd: 29,400 * 16,206 Méd: 30,563 + 9,191
Mobilidade Max: 53,600 Max: 44,800

Min: 10,000 Min: 14,600

p = 0,862 p = 0,862

Méd: 40,500 + 8,709 Méd: 45,000 + 7,399
Funcéo Social Méx: 57,700 Méax: 55,600

Min: 31,900 Min: 35,200

p =0,284 p=0.284

PARTE 2 - ASSISTENCIA AO
CUIDADOR

Méd: 36,638 + 8,452

Méd: 59,225 + 11,273

Autocuidado Max: 50,000 Max: 79,900

Min: 21,500 Min: 46,800

p = 0,010 p = 0,010

Méd: 30,300 + 19,756 Méd: 59,625 + 6,432
Mobilidade Max: 56,100 Max: 69,700

Min: 10,000 Min: 51,300

p = 0,001 p = 0,001

Méd: 37,612 + 12,836 Méd: 48,775 + 9,765
Funcéo Social Méx: 59,100 Max: 62,300

Min: 19,500 Min: 31,500

p=0,071 p=0,071

Fonte: Prépria autora.
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A figura 2 mostra a média do desempenho funcional das criancas em relacéao
as habilidades funcionais e a assisténcia ao cuidador, considerando o0s escores
normativos (faixa de normalidade entre 30 e 70, esperado para cada idade). No grupo
TTO observa-se que na parte 1 - habilidades funcionais, a pontuacéo foi normal,
porém abaixo da média para o dominio funcéo social (40,50%), mas nos dominios
autocuidado (25,08%) e mobilidade (29,40%) a pontuacéo foi inferior. Na parte 2 -
assisténcia ao cuidador, a pontuacdo foi normal nos trés dominios: autocuidado
(36,63%); mobilidade (30,30%) e funcéo social (37,61%).

No grupo PTTO, a pontuacdo foi normal, porém abaixo da média, nos trés
dominios da parte 1: habilidade funcional - autocuidado (39,78%), mobilidade
(30,56%) e funcéo social (45%). Na parte 2 (assisténcia ao cuidador), a pontuacgéo foi
normal e acima da média nos dominios autocuidado (59,22%), mobilidade (59,65%) e
funcao social (48,77%).

Figura 2: Média da capacidade e desempenho funcional das habilidades funcionais e assisténcia ao
cuidador dos grupos TTO e PTTO.

0,
Autocuidado HF 25,0%

39,7%

29,4%

Mobilidade HF 30,5%

40,5%

Funcéo Social HF 45,0%

36,6%

Autocuidado AC 59,2%

Mobilidade AC 30,3%

59,65%

Funcéo Social AC 37,6%

48,7%

EGrupo TTO mGrupo PTTO

Legenda: HF: habilidade funcional; AC: assisténcia ao cuidador.

Fonte: Prépria autora.
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A tabela 4 apresenta a somatorio das frequéncias de cada dominio referente a
Parte 3 - modificacdes do ambiente. A categoria nenhuma modificagdo se destacou
entre os dominios de ambos os grupos, seguido de modificagbes centrada na criancga.

Tabela 4: Pontuacéo total das frequéncias de modificacbes do ambiente nos grupos TTO e PTTO.

Nenhuma Centradana Reabilitacao Extensiva

crianca
Autocuidado 45 19
Grupo TTO Mobilidade 45 11
Funcéo social 39 1
Autocuidado 45 23
Grupo PTTO Mobilidade 50 4 2

Funcéo social 39

Fonte: Prépria autora.

4.2 AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES DE CRIANCAS
DURANTE E APOS O TRATAMENTO ONCOLOGICO, POR MEIO DO WHOQOL-
BREF.

Ao analisar a qualidade de vida dos cuidadores pelo escore total do Whoqol-
bref verificou que ndo ha diferenca estatisticamente significativa (p=0,720) entre o
grupo de cuidadores TTO (pontuou 61,84%) e o grupo de cuidadores PTTO (pontuou
63,60%). A Figura 3 apresenta a pontuacdo de cada dominio entre 0s grupos e nao
foi constatado diferenga entre eles em cada dominio do Whoqol-Bref: dominio fisico
(p=0,076), psicoldgico (p= 0,715), social (p= 0,240) e ambiental (p= 0,670). Observa-
se que, o dominio social, do grupo de cuidadores PTTO apresentou indice bom (76%),

diferentemente dos demais dominios que obtiveram indice regular (< 70%).
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Figura 3: Comparacéao da qualidade de vida entre os cuidadores de crian¢as durante e apds tratamento

oncoldégico.

58,0%
51,3%

Dominio Fisico

59,3%

Dominio Psicoldgico 60,8%

0,
Dominio Social 66,6%

76,0%
63,3%
66,0%

Dominio Meio ambiente

61,8%

Qualidade de vida geral 63,6%

m Grupo de cuidadores TTO mGrupo de cuidadores PTTO

Fonte: Autoria prépria.

4.3 CORRELACOES

4.3.1 CORRELACOES RELACIONADAS AS CRIANCAS DURANTE E APOS
TRATAMENTO ONCOLOGICO

As figuras 4 e 5 apresentam a correlacdo entre a classificagdo socioeconémica
das familias e as habilidades funcionais (parte 1 - PEDI) das criancas. Observa-se que
o nivel socioecondmico néao interferiu nas habilidades funcionais das criancas tanto
no grupo TTO: autocuidado (r=-0,273; p=0,512), mobilidade (r=0,249; p= 0,552),
funcéo social (r=-0,109; p= 0,798) como no grupo PTTO: autocuidado (r=-0,253; p=
0,546), mobilidade (r=-0,176; p=0,678) e funcao social (r=-0,383; p=0,349).
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Figura 4: Correlacéo entre classificacdo socioecondmico e as habilidades funcionais do grupo TTO.
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Fonte: Autoria propria.

Figura 5: Correlacéo entre classificacdo socioecondmica e as habilidades funcionais do grupo PTTO.

70
5 60

5 50
c

'c 30

=
o O

Classificacao so

@

. , @j r=-0,383
=-0253 — 4 P=0,349
p=0,546 @§Q\3@\a

L o r=-0,176
p=0,678
10 20 30 40 50

Habilidades funcionais

@ Autocuidado @ Mobilidade @ Funcao social

Legenda: r: correlacdo; p: nivel de significAncia; * Valor de p significativo (p <0,05).

Fonte: Autoria propria.
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As figuras 6 e 7 apresentam a correlacéo entre a classificacdo socioecondmica
das familias com a assisténcia ao cuidador (parte 2 — PEDI). O nivel socioeconémico
nao interferiu na assisténcia ao cuidador no grupo TTO: autocuidado (r=0,126;
p=0,765), mobilidade (r=-0,227; p=0,589), funcédo social (r=-0,587; p=0,126) e no
grupo PTTO: autocuidado (r=0,198; p=0,639), mobilidade (r=0,407; p=0,317) e funcéo
social (r=0,305; p=0,462).

Figura 6: Correlacéo entre a classificacdo socioecondmica e assisténcia ao cuidador, grupo TTO.
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Legenda: r: correlagdo; p: nivel de significancia; * Valor de p significativo (p <0,05).

Fonte: Autoria propria.
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Figura 7: Correlacéo entre classificacdo socioecondmica e assisténcia ao cuidador grupo PTTO.
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Legenda: r: correlacdo; p: nivel de significAncia; * Valor de p significativo (p <0,05).

Fonte: Autoria propria.

4.3.2 CORRELACOES RELACIONADAS AOS CUIDADORES DE CRIANCAS
DURANTE E APOS TRATAMENTO

As figuras 8 e 9 apresentam a correlagéo entre a qualidade de vida e a idade
dos grupos de cuidadores TTO e PTTO. O grupo de cuidadores TTO obteve uma
correlacdo positiva forte nos dominios: fisico (r= 0,800; p=0,017), social (r=0,707;
p=0,05) e ambiental (r=0,716; p=0,046), mostrando que, quando maior a idade melhor
é o indice de qualidade de vida dos cuidadores avaliados, nos dominios em questéo.
No grupo de cuidadores PTTO, a idade nao influenciou na qualidade de vida dos
cuidadores: dominio fisico (r= 0,052; p= 0,903), dominio psicoldgico (r=-0,408; p=
0,229), dominio social (r=-0,205; p=0,626) e dominio ambiental (r=-0,243; p=0,562).



Figura 8: Correlacéo entre a qualidade de vida e a idade no grupo de cuidadores TTO.
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prépria.

Figura 9: Correlacéo entre a qualidade de vida e a idade no grupo de cuidadores PTTO.
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Legenda: r: correlagdo; p: nivel de significancia; * valor de p significativo (p <0,05). Fonte: autoria
prépria.
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As figuras 10 e 11 mostram que o nivel socioeconémico nao interferiu na
gualidade de vida dos participantes, tanto para o grupo de cuidadores TTO: dominio
fisico (r=-0,311; p=0,453), psicoldgico (r=-0,337; p=0,415), social (r=-0,041; p=0,923)
e ambiental (r=-0,212; p=0,615); como para o grupo de cuidadores PTTO: dominio
fisico (r=-0,294; p= 0,480), psicoldgico (r=-0,107; p=0,801), social (r=0,477; p=0,232)
e ambiental (r=-0,056; p=0,895).

Figura 10: Correlacéo entre a qualidade de vida e a classificacdo socioecondémica no grupo de
cuidadores TTO.
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Legenda: r: correlacdo; p: nivel de significancia; * valor de p significativo (p <0,05). Fonte: autoria
prépria.
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Figura 11: Correlacéo entre a qualidade de vida e a classificacdo socioecondémica no grupo de
cuidadores PTTO.
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Legenda: r: correlagcdo; p: nivel de significancia; * valor de p significativo (p <0,05). Fonte: autoria
propria.

4.3.3 CORRELACOES ENTRE QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES E O
DESEMPENHO FUNCIONAL DAS CRIANCAS, DURANTE E APOS A FINALIZACAO
DO TRATAMENTO

A figura 12 apresenta a correlacéo entre a qualidade de vida dos cuidadores e
as habilidades funcionais das crianc¢as do grupo TTO. Observa-se que a qualidade de
vida dos cuidadores influencia positivamente nas habilidades funcionais nos dominios
autocuidado (r=0,778; p=0,023) e funcao social (r=0,789; p= 0,020) das criancas,
mostrando que quando maior o indice de qualidade de vida dos cuidadores melhores
sao as habilidades funcionais das criangas relacionadas com o autocuidado e a funcao

social.
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Figura 12: Correlacéo entre qualidade de vida dos cuidadores e habilidades funcionais, grupo TTO.
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Legenda: r: correlagdo; p: nivel de significancia; * valor de p significativo (p <0,05). Fonte: autoria
propria.

A figura 13 apresenta detalhes da correlacdo do dominio autocuidado (parte 1)
com os dominios do Whoqol-bref. Observa-se que o dominio relagbes sociais do
Whogol-bref influenciou positivamente (r= 0,791; p= 0,019) no dominio autocuidado,
mostrando que quanto maior o indice de qualidade de vida melhor € o desempenho

funcional das criancgas relacionadas ao autocuidado.
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Figura 13: Correlacéo entre dominio autocuidado (parte 1) e dominios do Whoqol-bref no grupo TTO.
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Legenda: r: correlagdo; p: nivel de significancia; * valor de p significativo (p <0,05). Fonte: autoria
prépria.

A figura 14 apresenta a correlacao entre o dominio funcéo social (parte 1) com
os dominios do Whoqol-bref no grupo TTO. Observa-se que o dominio relacdes
sociais do Whogol-bref influenciou positivamente (r=0,767; p= 0,026), mostrando que
quanto maior o indice do dominio melhor é o desempenho funcional das criancas

relacionadas a funcéao social.
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Figura 14: Correlacéo entre dominio funcéo social de habilidades funcionais e dominios da qualidade
de vida dos cuidadores, grupo TTO.
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Legenda: r: correlacdo; p: nivel de significancia; * valor de p significativo (p <0,05). Fonte: autoria
prépria.

A figura 15 apresenta a correlacdo entre a qualidade de vida dos cuidadores e
as habilidades funcionais das criancas do grupo PTTO. Observa-se que o indice de
gualidade de vida dos cuidadores nao interferiu nas habilidades funcionais:
autocuidado (r=-0,103; p= 0,808), mobilidade (r=0,383; p=0,350) e fun¢éo social (r= -
0,547; p=0,161).
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Figura 15: Correlacéo entre a qualidade de vida dos cuidadores e as habilidades funcionais das
criangas, grupo PTTO.
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Legenda: r: correlacdo; p: nivel de significancia; * valor de p significativo (p <0,05). Fonte: autoria
prépria.

A figura 16 apresenta a correlacdo entre a qualidade de vida dos cuidadores e
assisténcia ao cuidador das criangas no grupo TTO. Observa-se que a qualidade de
vida dos cuidadores influenciou positivamente (r=0,865; p=0,006) no dominio
autocuidado — parte 2 (assisténcia ao cuidador), mostrando que quanto maior o indice
de qualidade de vida dos cuidadores melhor é a independéncia das criangcas em
relagdo ao dominio autocuidado.
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Figura 16: Correlacéo entre a qualidade de vida dos cuidadores e a assisténcia ao cuidador das
criancas, grupo TTO.
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Legenda: r: correlacdo; p: nivel de significancia; * valor de p significativo (p <0,05). Fonte: autoria
prépria.

A figura 17 apresenta a correlagdo do dominio autocuidado — parte 2
(assisténcia ao cuidador) e os dominios Whoqol-bref no grupo TTO. Observa-se
correlagcdo positiva forte dos dominios: psicologico (r=0,842; p= 0,009), social
(r=0,753; p=0,031) e meio ambiente (0,839; p= 0,009), mostrando que quanto melhor
os indices desses dominios, maior é a independéncia das criangas relacionadas as

atividades de autocuidado.
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Figura 17: Correlacéo entre dominio autocuidado — assisténcia ao cuidador — e os dominios da
qualidade de vida dos cuidadores TTO.
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Legenda: r: correlacdo; p: nivel de significancia; * valor de p significativo (p <0,05). Fonte: autoria
prépria.

A figura 18 apresenta a correlacdo entre a qualidade de vida dos cuidadores e
a assisténcia ao cuidador das criancgas, grupo PTTO. Observa-se que o indice de
gualidade de vida dos cuidadores nao interferiu na assisténcia ao cuidador nos
dominios: autocuidado (r=0,072; p= 0,866), mobilidade (r=0,486; p=0,22) e funcéo
social (r=-0,342; p=0,407).
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Figura 18: Correlacéo entre qualidade de vida dos cuidadores e assisténcia ao cuidador, grupo PTTO.
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Legenda: r: correlagdo; p: nivel de significancia; * valor de p significativo (p <0,05). Fonte: autoria
prépria.

5 DISCUSSAO

O presente estudo objetivou avaliar e comparar o desempenho funcional de
criangas, na faixa etaria de 2 a 7 anos de idade, durante (grupo TTO) e ap0s (grupo
PTTO) o tratamento oncoldgico, assim como avaliar a qualidade de vida de seus
cuidadores durante e ap0s o tratamento oncologico das criangas. Além de
correlacionar o desempenho funcional das criancgas, durante e apds o tratamento, com
a qualidade de vida dos cuidadores e com a classificacdo socioecondmica da familia,
e correlacionar a qualidade de vida dos cuidadores de criancas durante e apos o

tratamento com a idade e a classificagdo socioeconémica familia.

Na caracterizacdo da amostra observa-se que a quimioterapia sobressaiu entre
0s tipos de tratamento realizados pelas criangcas de ambos os grupos. A quimioterapia
destacou-se entre as demais terapias oncoldgicas pediatricas devido aos modernos e
seletivos quimioterapicos. Porém, esta terapia ndo diferencia células saudaveis das
cancerosas resultando em efeitos colaterais (BATTISTA et al, 2017; MILLER et al,

2016). A literatura relata que, os efeitos colaterais provenientes do tratamento
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oncoldgico influenciam nos aspectos fisicos, psicossociais e emocionais, resultando
em prejuizos no desempenho funcional das criancas (MILLER et al, 2016; TORRES
et al 2018; RODRIGUES et al, 2021).

Além disso, a escolaridade € um fator que influencia no desempenho funcional
das criancas. Entre as criancas avaliadas, com idade minima de 3 anos de idade,
observa-se que no grupo TTO apenas 12,5% frequentam a escola, sendo que 75%
das criancas avaliadas ndo se encontram hospitalizadas, e no grupo PTTO 25% ainda
nao frequentam a escola. As atividades ludicas ofertadas no ambiente escolar

influenciam no desenvolvimento/aprimoramento motor e na autonomia das criancas.

O ingresso na fase escolar, indicada a partir dos 3 anos de idade, possibilita a
criancas desenvolver habilidades que contribuem para o ganho de autonomia e do
aperfeicoamento da socializagdo. Uma vez que, a dependéncia no dominio funcéo
social esta associada as dificuldades de expressdo com clareza e alteragfes na
linguagem (GOMES et al, 2017; CAVAZOTTI et al, 2019).

Ademais, os cuidadores do presente estudo apresentam grau de escolaridade
entre ensino médio e superior completo, fator que pode influenciar nos cuidados das
criangas. O grau de escolaridade influencia no entendimento e no esclarecimento dos
cuidadores em relacdo a doenca e aos possiveis cuidados perante a crianga
(AMADOR et al, 2013). O conhecimento e acesso as informacdes possibilitam que os
cuidadores direcionem seus cuidados de forma mais abrangente. Utilizando estimulos
que contribuam para o aprimoramento do desempenho funcional das criancas,

resultando em maior autonomia das mesmas.

Apesar de todos os cuidados e companheirismo dos cuidadores e familiares,
em alguns casos, as criangas sentem a relacao fragilizada com os mesmos, uma vez
gue as brincadeiras, em conjunto com 0s pais, e 0s passeios sdo menos frequentes,
em decorréncia do medo dos pais em expo-las a infecgbes (SANTOS, 2016), o que
contribui com reacfes de isolamento e/ou rebeldia das criancas (SIQUEIRA et al,
2015).

Além disso, durante a coleta dos dados estavamos vivenciando um momento
pandémico, ocasionado pela covid 19, o que aumentou ainda mais o isolamento das

criancas, até mesmo com seus familiares/parentes, e o desenvolvimento ou
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exacerbacéo de possiveis dificuldades de socializacao devido a condi¢cao de saude

das criancgas, que neste momento apresentou a necessidade de cuidados redobrados.

Ao analisar os resultados da PEDI, observa-se que as criangas do grupo TTO
apresentaram desempenho funcional inferior quando comparadas com as criancas do
grupo PTTO. Porém, mesmo apés a finalizagdo do tratamento, as criancas
apresentaram desempenho funcional normal, mas abaixo da média, < 50% esperado
para cada idade, em relacdo as habilidades funcionais. Estas alteracdes podem ser
resultantes dos efeitos tardios, provenientes da propria doenca e/ou do tratamento
realizado, que podem se manifestar em meses ou até mesmo anos apos a finalizacéo
do tratamento (NERIS e NASCIMENTO, 2021).

Além disso, o baixo desempenho das habilidades funcionais relacionadas ao
autocuidado e a mobilidade das criangas, tanto durante como apds o tratamento
oncologico, podem ser influenciadas negativamente pelos efeitos colaterais
provenientes da quimioterapia, principal recurso terapéutico utilizado pelas criancas
do presente estudo, ocasionando prejuizos no ganho e no aprimoramento do

desempenho funcional.

Estudos que corroboram com os achados do presente estudo relatam que, os
sobreviventes do céancer infantil, podem apresentar disfun¢cdes neuroldgicas,
cardiacas, respiratérias, renais, endocrinas e musculoesqueléticas como falta de
condicionamento fisico, dor, fadiga e diminuicdo da forca de preensao palmar.
Desequilibrios que influenciam negativamente o desempenho funcional das criancas,
podendo comprometer a performance de atividades futuras que as criangas venham
a desempenhar (GARRALDA e RANGEL, 2004; SCHEEDE-BERGDANL e JAGOE,
2013; NESS et al, 2015).

Taverna et al (2017), por meio da escala Vineland (VABS) avaliou criangas com
meédia de idade de 5 anos, apds um ano de finalizacdo do tratamento oncoldgico, e
verificou que as mesmas apresentavam comprometimentos nos dominios de
socializagdo, comunicagdo e habilidades motoras finas e grossas, déficits que

ocasionam prejuizos no desempenho funcional das criancas em idade pré-escolar.

Weber et al (2020), comparou o desempenho funcional de criancas,
diagnosticadas com leucemia linfoblastica aguda - entre 4 a 7 anos de idade - durante

e apos a finalizagdo do tratamento oncologico. Verificaram que a doenca em si e seus



56

tratamentos (quimioterapia e radioterapia) geram prejuizos funcionais e psicossociais,

tanto durante como apés o tratamento e a remissdo da doenca.

O baixo desempenho funcional relacionado ao dominio fung&o social, tanto das
criancas do grupo TTO como do grupo PTTO, pode estar relacionado com a baixa
adesao escolar observada em ambos o0s grupos das criancas avaliadas. Alguns
autores destacam que o convivio com outras criancas e as atividades ludicas
ofertadas no ambiente escolar influenciam positivamente no ganho e no
aprimoramento da socializacdo (GOMES et al, 2017; CAVAZOTTI et al, 2019).

Uma possivel justificativa para a baixa adesdo escolar das criancas do presente
estudo seria o receio dos pais em colocar seus filhos em um ambiente que ndo tenham
total controle e supervisdo dos acontecimentos. Desta forma, cabe aos profissionais
de saude orientar os pais/responsaveis que mesmo com a doenca e as possiveis
limitacGes que as criancas podem apresentar € importante estimular a vivencia deles
em atividades cotidianas para desenvolver e aprimorar habilidades funcionais

essenciais para sua independéncia.

Em relacéo a assisténcia ao cuidador (parte 2 - PEDI), as crian¢cas do grupo
TTO mostraram-se mais dependentes da ajuda dos cuidadores para realizar as
atividades relacionadas ao autocuidado e a mobilidade. O grau de assisténcia
prestado pelos cuidadores vai além dos fatores intrinsecos da crianga, 0os sentimentos
dos proprios cuidadores influenciam diretamente nos cuidados direcionados a elas
(MORAIS et al, 2022).

O sentimento de culpa é, frequentemente, relatado pelos pais/cuidadores
associados a sensacao de falha nos cuidados com a crianca. O que resulta em
excesso de cuidado e zelo, fazendo com que os cuidadores auxiliem as criangcas em
tarefas que as mesmas ja sao capazes de realizar de forma independente, de acordo
com a idade, ocasionando prejuizos no desempenho funcional delas (BOMFIM, 2020;
ALVES e SOUZA, 2018).

Assim, torna-se necessario o esclarecimento, pelos profissionais de saude, aos
pais/responsaveis que os cuidados e o0 zelo em excesso podem ocasionar prejuizos
futuros as criancas, principalmente quando tiver que solucionar problemas sozinhos.
Ao mesmo tempo é importante orientar 0s pais que 0 ensinar a crianca permitira que

a mesma se sinta segura para realizar a tarefas habituais para sua idade, um exemplo,
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€ 0s pais pedir ajuda a crianca ao fazer alguma tarefa de casa, como arrumar a mesa
para o jantar, o simples fato dela levar os guardanapos ou os talheres permitird que
ela participe da atividade e sinta util em colaborar, esse € um sentimento essencial

para a construcao do ser humano.

Durante as entrevistas os cuidadores relataram que as criancas, de ambos 0s
grupos, realizam as atividades cotidianas com poucas modificacdes externas —
adaptacdes como ajustes de altura; bancos para alcancar a pia; e fraldas, devido a
idade — modificacbes que nado limitaram a autonomia das criancas. Apenas uma
crianca do grupo PTTO utiliza palmilha para ajuste de comprimento dos membros
inferiores, ndo se sabe se esta relacionada com os efeitos do tratamento, porém néo

interfere no desempenho da criancga.

Desta forma, perante as analises e reflexées do presente estudo, infere-se que
a vivencia do cancer infantil ocasiona impactos que podem ocasionar prejuizos no
desempenho funcional das criancgas. E estes impactos nao se limitam a finalizacéo do
tratamento oncolégico, o0s mesmos podem repercutir até anos apos a regressao da

doenca.

Os resultados obtidos por meio da avaliacdo da PEDI, confirmam a hipétese
levantada no presente estudo, de que as criangas apoés a finalizagdo do tratamento
apresentariam desempenho funcional superior as crian¢as em tratamento oncoldgico,

porém abaixo da média esperado para cada idade.

Durante as entrevistas, do presente estudo, os cuidadores relataram que as
criangas, durante e apds o tratamento, ndo realizaram nenhum tipo de intervencéo
além do tratamento direcionado a patologia. Assim, um ambiente de estimulacéo
apropriado proporcionaria maiores possibilidades de desenvolvimento e interacéo
entre as criangcas o0 que poderia influenciar de forma positiva no desenvolvimento

funcional, de acordo com as idades das criancas.

Por meio da avaliacdo da PEDI, o presente estudo traz reflexdes importantes
para o olhar dos profissionais de saude perante as criancas que finalizaram o
tratamento oncoldgico, mostrando que mesmo apos a rescisdo da doenca as criangas
ainda necessitam de cuidados devido as experiéncias traumaticas que afetam tanto o
lado cognitivo como o fisico. Fato que é relevante pelas altas taxas de sobrevivéncia

nos dias atuais.
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A literatura atual traz poucos estudos relacionados ao desempenho funcional
das criancas ap0s a finalizacdo do tratamento (BELTRAO, 2020; SONTGERATH e
ECKERT, 2015; TAVERNA et al, 2016; TAVERNA et al, 2017; WEBER et al, 2020).
Desta forma, os resultados do presente estudo poderdo contribuir com os dados
encontrados na literatura, além de despertar a importancia da assisténcia
multiprofissional e novos estudos direcionadas ao desempenho funcional das criancas
durante e apds o tratamento oncolégico, com o objetivo de favorecer a sua
independéncia, garantindo assim, melhor autonomia. Uma possivel alternativa para o
atendimento integral dessa populacdo, em cidades que existam Universidades na
area da saude, seria a criagdo de projetos de extensdo voltados para a comunidade
auxiliando nas orientacdes durante e ap0s o tratamento das criangas, de modo a
modificar no decorrer do tempo os resultados dos estudos apresentados na literatura
que mostram as dificuldades no desenvolvimento funcional das criancas que

vivenciam a doenca e seus tratamentos.

Além disso, o cancer infantil, também afeta os cuidadores ocasionando
sobrecargas fisicas e emocionais, e resultam em prejuizos na qualidade de vida dos
mesmos. O suporte familiar é indispensavel para a recuperacéo das criangas. Assim
sendo, o presente estudo verificou o estado de saude dos cuidadores, por meio da
avaliacdo da qualidade de vida durante e ap6s o tratamento oncolégico das criancas.

O cuidador informal, mae/pai/avos/tios, auxilia na realizagdo de atividades de
vida diaria como alimentacdo, higiene, autocuidado, acompanhamento em consultas
médicas, organizacdo das medicacdes e gestao financeira (SOUSA, REBELO, 2020).
Essas responsabilidades podem ocasionar mudancas na rotina dos cuidadores,
gerando sobrecargas que resultam em desequilibrios fisicos, emocionais, sociais e
financeiro causando prejuizos na qualidade de vida (SANTOS, SILVA, SILVA, 2020).

O estudo apontou como hipotese que a qualidade de vida dos cuidadores de
criangas ap0s o tratamento oncoldgico seria superior ou semelhante aos cuidadores
de criancas em tratamento oncologico. Os resultados do presente estudo confirmam
a hipdtese do estudo, mostrando que o indice da qualidade de vida dos cuidadores de
criangas apés o tratamento foi semelhante aos dos cuidadores de criangas em

tratamento.
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Perante os dados avaliados pelo questionario WHOQOL-bref, observa-se que
mesmo apos a finalizacdo do tratamento das criangas, o grupo de cuidadores PTTO
apresentaram um indice regular de qualidade de vida como o grupo de cuidadores
TTO. Inferindo-se que, as repercussdes negativas do ato de cuidar de criancas em
tratamento oncologico, ndo se limitam com finalizacdo do tratamento. A vivencia desse
periodo gera influencias negativas, podendo se estender por longos anos apos a
finalizacao do tratamento, ocasionando prejuizos na qualidade de vida, principalmente

nos aspectos sociais, emocionais e fisicos.

Haegen e Etinenne (2018), relatam que mesmo apods a finalizacdo do
tratamento das criangas, os pais/cuidadores vivenciam dificuldades ao longo da vida.
Nessa fase, é importante fornecer apoio emocional e psicoldgico aos filhos ao mesmo
tempo que os pais processam suas proprias preocupacfes e emocgdes da nova

realidade, o que resulta em sofrimentos clinicos e comportamentos disfuncionais.

A sobrevivéncia ao cancer infantil € um novo desafio para os pais/cuidadores.
Neste momento, os pais estdo reequilibrando suas emocdes de que a vida esta
voltando ao normal, porém um normal diferente do vivenciado antes do diagnéstico.
Vérios pais associam o impacto do cancer como parte integrante do futuro e
encontram-se despreparados com a nova realidade apés a finalizacéo do tratamento,
apresentando sentimentos de insegurancas, incertezas e medo de possiveis recaidas
(CASTELLANO-TEJEDO et al, 2017).

Ao observar de forma detalhada todos os dominios avaliados pelo WHOQL-
bref notou-se um aumento de 11,43% no dominio social do grupo de cuidadores PTTO
em relagdo ao grupo de cuidadores TTO, porém essa diferenca ndo interferiu
significativamente na qualidade de vida geral deste grupo. No entanto, pode-se notar
pelos relatos nas entrevistas que houve mudancas na rotina do cuidador como retorno
ao trabalho, internacbes menos frequentes das criancas, maior convivéncia com 0s

demais membros da familia e parentes.

Estudos relatam que, depois do diagnostico da crianca, a vida social de todos
os integrantes da familia encontra-se desestabilizada. Os passeios, viagens,
encontros sociais e festas se tornam menos frequentes e em muitos casos 0s
cuidadores informais sdo os mais prejudicados, pois como passam grande parte do

tempo acompanhando a crianga, o convivio social € reduzido, e em alguns casos o
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acesso as redes sociais € a forma que encontram para manter as relacdes sociais
(Andrade et al, 2014; Vieira e Cunha, 2020).

Outro fator que deve ser levado em consideragéo ao avaliar a qualidade de vida
dos cuidadores € a idade. No grupo de cuidadores TTO, o avanco da idade influenciou
positivamente na melhora da qualidade de vida em relacdo aos aspectos fisicos,
sociais e ambientais dos cuidadores avaliados, o que n&o foi observado no grupo de
cuidadores PTTO. O cuidador com a menor idade (24 anos) do grupo de cuidadores
TTO apresentou indice regular, enquanto que o cuidador de maior idade (54 anos)
apresentou indice bom - na avaliacdo da qualidade de vida nos dominios fisico, social

e ambiental.

Andrade et al. (2014) analisou a qualidade de vida de cuidadores de criancas
com céancer, cuja média de idade foi de 35 anos (x10,16). Verificou-se que a fé é um
importante suporte perante o enfrentamento da doenca, além de ressaltarem a
importancia do apoio dos familiares. Mas, o periodo que recebem menos auxilio é os

de internacao/medicacéo o que resulta em maior sobrecarga.

Importante ressaltar que, a populacdo avaliada, no presente estudo,
corresponde a faixa etaria de jovens adultos e adultos, ndo abrangendo a populacéo
idosa. Uma vez que, este publico, geralmente, apresenta queixas relacionadas a
aspectos fisicos e psicossociais, que afetam diretamente a qualidade de vida do idoso
(TELES, ROCHA e LAGO, 2018). Podendo-se inferir que, com o avanco da idade os
cuidadores adquirem maiores experiéncias perante as diversas situacdes vivenciadas
no decorrer dos anos, o que lhes permite maior dominio perante situacdes dificeis e
complexas, como o diagnostico do cancer infantil, porém este fator ndo diminui as

dificuldades e as lutas que este momento exige dos cuidadores.

Em relagdo ao nivel socioeconémico, observa-se que o grupo de cuidadores
TTO apresenta uma renda familiar menor — (62,5% < C1). Geralmente, um dos
responsaveis pela crianca abandona o lado profissional para se dedicar
exclusivamente aos cuidados da crianca afetando a renda familiar, uma vez que com
a nova realidade, novos gastos surgem como transporte, hospedagem e medicacgoes
0 que acaba alterando a renda familiar (Oliveira et al, 2018; Cardoso, 2019; Oliveira,
2021).
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Ademais, a figura materna foi destaque entre os cuidadores avaliados no
presente estudo corroborando com o0s demais achados na literatura. Estudos
revelaram que as mulheres, principalmente as maes, se sobressaem entre 0s
cuidadores, além de evidenciar comprometimentos na rotina familiar, vida profissional,
social, afetiva e comportamental. Muitas mées acabam se isolando de familiares e
amigos, esquecendo de suas necessidades, pois se envolvem em sentimentos
negativos como tristezas, incertezas, desesperos, medo, dor, impoténcia ocasionando
impactos negativos na qualidade de vida (SANTOS et al, 2017; OLIVEIRA et al, 2018;
PINHEIRO et al, 2021).

Conforme os dados e as reflexdes apresentadas no presente estudo, torna-se
relevante ressaltar a importancia do tempo de reequilibrio que cada familia necessita
mesmo apos a finalizacao do tratamento. Entre os cuidadores avaliados, no grupo de
cuidadores PTTO, foi possivel constatar que mesmo apo6s 5 anos de finalizagdo do
tratamento oncoldgico o cuidador apresentou indice regular de qualidade de vida.
Mostrando que, cada familia, por mais que passaram por situacdes semelhantes, tem

seu préprio tempo para se reequilibrar e reestruturar (COSTA e MAIA, 2019).

Analisar e compreender o desempenho funcional das criancas, durante e apos
o tratamento oncoldgico, assim como a qualidade de vida dos cuidadores € de suma
importancia, pois a ligacdo entre esses dois grupos € intensa e ocasiona influencias,

positivas e/ou negativas, tanto nas criangas como nos cuidadores.

O fato da melhora do indice de qualidade de vida dos cuidadores influenciar
positivamente no desempenho funcional das criancas em tratamento oncoldgico,
levanta a hipotese de que com um equilibrio emocional os cuidadores apresentam
maior disposicdo perante aos possiveis estimulos em relacdo as criancas,
possibilitando o desenvolvimento e o aprimoramento de habilidades funcionais que

contribuem positivamente no desempenho funcional das criancas.

Porém, esta hipotese teria mais fundamento se o presente estudo tivesse
avaliado os indices de depressao, ansiedade e rede de apoio dos cuidadores, visto
que estes aspectos também influenciam no ato de cuidar das criangas, o que reflete

em uma limitacdo do presente estudo.

Desta forma, infere-se que a qualidade de vida é complexa, envolvendo desde

questdes subjetivas a questdes multidimensionais (Rocha et al, 2016), abrangendo



62

aspectos psicologicos, econdmicos, sociais e fisicos (Silva et al, 2020). Assim, quando
a qualidade de vida do cuidador encontra-se comprometida acaba gerando prejuizos
perante o cuidado e a reabilitacdo da crianca (Rocha et al, 2016).

A criacdo de grupos de apoio direcionados para pais/cuidadores de criancas
durante e apdés o tratamento oncolégico, comandados por uma equipe
multiprofissional, ajudaria no auxilio e no acolhimento desse publico em questdo. Um
espaco onde os pais/cuidadores poderiam expor seus sentimentos e trocar
experiéncias entre si, além de realizarem terapias, conduzidas pelos profissionais de
saude, objetivando em um melhor controle emocional que influenciaria positivamente

a qualidade de vida.

A melhora da qualidade de vida dos cuidadores influenciara positivamente,
tanto na recuperacao e/ou reabilitacdo das criancas enfermas e sobreviventes, como

na qualidade de vida dos demais integrantes da familia.

5.1 LIMITACOES DO ESTUDO

Em relagéo as limitagcdes do presente estudo, observa-se a necessidade de ter
inserido escalas de avaliacdo para avaliar os indices de depressao, ansiedade e
verificar a rede de apoio dos cuidadores, visto que estes aspectos influenciam no ato
de cuidar das criangas.

Além disso, a coleta de dados foi realizada em um momento atipico devido a
fatores ambientais, pandemia da Covid-19, o que ocasionou dificuldades em realizar
parcerias com as instituicdes que acolhem o publico em questdo. E ao adaptar as
coletas para o formato virtual muitas familias se sentiam inseguras em participar
devido a falta do contado presencial com os pesquisadores. Estas limitacdes

ocasionaram dificuldades de obter uma amostra maior.
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6 CONCLUSAO

As criancas, tanto durante como apos o tratamento oncolégico na faixa etaria
de 2 a 7 anos de idade, apresentaram desempenho funcional normal, porém abaixo
da média, < 50% do esperado para cada idade, com exce¢cdo dos dominios
autocuidado e mobilidade que pontuaram abaixo do normal (> 30%), no grupo TTO.
As criancas PTTO apresentaram maior independéncia em relacéo a assisténcia dos

cuidadores quando comparadas as criangas TTO.

Em ambos os grupos, a classificacdo socioecondmica nao interferiu no
desempenho funcional das criancas avaliadas. A melhora do indice de qualidade de
vida dos cuidadores influenciou positivamente no desempenho funcional das criancas
TTO.

Os cuidadores informais, de ambos os grupos, apresentam indice regular de
qualidade de vida. O aumento da idade dos cuidadores de criangas TTO influenciou
positivamente no indice de qualidade de vida. O nivel socioeconémico nédo interferiu

na qualidade de vida dos cuidadores e das criancas.

De modo geral, as criangas e os cuidadores, de ambos 0s grupos, necessitam
da atencdo de profissionais de saude, para auxiliar no desenvolvimento e
aprimoramento da autonomia e das habilidades funcionais resultando em beneficios
para o desempenho funcional das criancas, além de cuidados relacionados aos
aspectos sociais, fisicos, psicologicos e ambientais do dia-a-dia, ou seja, todos esses

fatores que interferem na qualidade de vida dos cuidadores.
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APENDICES

APENDICE A — Questionario para caracterizagdo da amostra

1) SOBRE O CUIDADOR:

Nome

Idade

Sexo

Procedéncia

Profissao

Escolaridade

2) SOBRE A CRIANCA:

Nome:
Sexo: ( ) MASCULINO () FEMININO
IDADE ANO MES DIA
Entrevista
Nascimento

Idade Cronoldgica

Diagndstico:

a) Primario:

b) Adicional:

Situagao atual da crianca:

Hospitalizada

Cuidado Intensivo

Reabilitacdo

Mora em casa

Instituicdo

Outros (especificar)

Escola ou outras instalacdes
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Série da escola

ANEXOS

ANEXO A — Termos de consentimento livre e esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Para os pais ou cuidadores das criangas)

Convidamos vocé a participar da pesquisa: Relacdo entre o desempenho
funcional de criancas durante e apds tratamento oncoldgico e a qualidade de
vida dos seus cuidadores. O objetivo desta pesquisa é avaliar a qualidade de vida
dos cuidadores de criancas em tratamento oncolégico ou que ja passaram por este.
Sua participacdo € importante, pois nos ajudara a identificar o quanto a dependéncia
dessas criangas impacta na qualidade de vida dos seus cuidadores.

Caso vocé aceite participar desta pesquisa sera necessario responder um
questionario sobre a sua percepc¢ao a respeito da sua qualidade de vida e também um
questionario sobre a condi¢cdo socioecondmica da familia, no local Ambulatério de
pacientes oncologicos fora de tratamento do HC-UFTM (se a crianca foi tratada em
Uberaba — MG), ou por telefone, com tempo estimado de 30 minutos, na data a ser
definida.

Os riscos desta pesquisa sao minimos, podendo apresentar risco de perda de
confidencialidade das informacgGes. Para minimizar esse risco, serdo tomadas as
seguintes providéncias: os dados serdo catalogados em planilha identificando os
participantes por numeros, garantindo a nao utilizacdo dos nomes ou iniciais dos
nomes.

Espera-se que de sua participagdo na pesquisa possa ajudar a identificar
como a dependéncia da crianca que estd ou passou por tratamento oncoldgico
influencia na sua qualidade de vida; assim como em quais aspectos vocé pode ajuda-
la a ser mais independente, reconhecendo o que ela é capaz de fazer no dia adia.

Vocé podera obter quaisquer informacdes relacionadas a sua participacéo
nesta pesquisa, a qualguer momento que desejar, por meio dos pesquisadores do
estudo. Sua participacdo € voluntaria, e em decorréncia dela vocé ndo recebera
qualquer valor em dinheiro. Vocé néo tera nenhum gasto por participar nesse estudo,
pois qualquer gasto que vocé tenha por causa dessa pesquisa lhe sera ressarcido.
Vocé podera nao participar do estudo, ou se retirar a qualquer momento, sem que
haja qualquer constrangimento junto aos pesquisadores, ou prejuizo quanto a
gualguer acompanhamento ou atendimento que vocé receba no Hospital, bastando
vocé dizer ao pesquisador que lhe entregou este documento. Vocé ndo seri
identificado neste estudo, pois a sua identidade sera de conhecimento apenas dos
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pesquisadores da pesquisa, sendo garantido o seu sigilo e privacidade. Vocé tem
direito a requerer indenizagdo diante de eventuais danos que vocé sofra em
decorréncia dessa pesquisa.

Caso a coleta seja realizada pessoalmente, devido a contexto pandémico,
tanto os voluntarios quanto os pesquisadores devem ficar o tempo todo com mascara,
se manter a uma distancia de um metro o tempo todo, de modo que as cadeiras
durante a coleta também fiquem a essa distancia entre pesquisador e voluntéario, de
acordo com as recomendacdes da OMS. Também ambos devem fazer a higienizacéo
com alcool em gel 70% antes e depois da entrevista.

Contato dos pesquisadores:

Pesquisador(es):

Nome: Karina Pereira

E-mail: karina.pereira@uftm.edu.br

Telefone: (34) 99161-2631

Endereco: Prédio do Centro de Pesquisas Professor Aluizio Rosa Prata - Rua Vigario
Carlos, n° 100, 4° andar, Sala 418, Bairro Abadia, Uberaba - MG. CEP: 38025-350.

Nome: Ana Carolina Pignatti Costa

E-mail: d201710890@uftm.edu.br

Telefone: (16) 99746-2833

Endereco: Praga Dr. Thomaz Ulh6a, 486, apartamento 14, Bairro Abadia, Uberaba —
MG. CEP: 38025-050

Nome: Beatriz Petean Cabral Miranda

E-mail: d201710888@uftm.edu.br

Telefone: (16) 99237-3496

Endereco: Rua José de Alencar, 887, apartamento 103, Bairro Abadia, Uberaba - MG.
CEP: 38025-120.

Nome: Nathalia Quintino Pereira Silva

E-mail: nath_quintino@hotmail.com

Telefone: (34) 98855-5825

Endereco: Prédio do Centro de Pesquisas Professor Aluizio Rosa Prata - Rua Vigario
Carlos, n° 100, 4° andar, Sala 418, Bairro Abadia, Uberaba - MG. CEP: 38025-350.

Em caso de davida em relacéo a esse documento, favor entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal do Triangulo Mineiro, pelo telefone (34) 3700-6803, ou ho endereco
Av. Getllio Guarita, 159, Casa das Comiss6es, Bairro Abadia — CEP: 38025-440 — Uberaba-MG — de
segunda a sexta-feira, das 08:00 as 12:00 e das 13:00 as 17:00. Os Comités de Etica em Pesquisa
sdo colegiados criados para defender os interesses dos participantes de pesquisas, quanto a sua

integridade e dignidade, e contribuir no desenvolvimento das pesquisas dentro dos padrdes éticos.
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Eu, , i e/ou ouvio

esclarecimento acima e compreendi para que serve o0 estudo e a quais procedimentos
serei submetido. A explicacdo que recebi esclarece os riscos e beneficios do estudo.
Eu entendi que sou livre para interromper minha participacdo a qualgquer momento,
sem justificar minha decis@o e que isso ndo afetard o acompanhamento que estou
recebendo. Sei que meu nome nado sera divulgado, que nédo terei despesas e néo
receberei dinheiro para participar do estudo. Concordo em participar do estudo,
Relacao entre o desempenho funcional de criangas durante e apés tratamento
oncoldgico e a qualidade de vida dos seus cuidadores, e receberei uma via

assinada deste documento.

Uberaba, ............. [ o, Lo,

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisador assistente

Telefone de contato dos pesquisadores:

Karina Pereira (34) 99161-2631

Ana Carolina Pignatti Costa (16) 99746-2833
Beatriz Petean Cabral Miranda (16) 99237-3496
Nathalia Quintino Pereira Silva (34) 98855-5825
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

RESPONSAVEL LEGAL

TITULO DA PESQUISA: RELACAO ENTRE O DESEMPENHO FUNCIONAL DE
CRIANCAS DURANTE E APOS TRATAMENTO ONCOLOGICO E A QUALIDADE
DE VIDA DOS SEUS CUIDADORES.

Convidamos o menor sob sua responsabilidade a participar da pesquisa:
Relacao entre o desempenho funcional de criangas durante e ap6s tratamento
oncologico e a qualidade de vida dos seus cuidadores. O objetivo desta pesquisa
é avaliar a independéncia e funcionalidade das criancas de 2 a 7 anos que estdo em
tratamento de cancer ou j4 passaram por ele. Sua participagdo é importante, pois esse
estudo vai nos ajudar a identificar o desempenho funcional dessas criangas em
atividades diarias, e o quao dependente elas sao dos seus cuidadores para isso.

Caso vocé aceite que o menor sob sua responsabilidade participe desta
pesquisa sera necessario que o Sr(a) responda um questionario referente ao que a
crianca € capaz ou ndo de fazer e quanto ela depende do Sr(a) para realizar as
atividades do dia a dia, no local do Ambulatério de pacientes oncolégicos fora de
tratamento do HC-UFTM (se a crianca foi tratada em Uberaba — MG), ou por telefone,
caso ela seja tratada em outra cidade, com tempo estimado de 30 minutos, na data a
ser definida.

Os riscos desta pesquisa sdo minimos, podendo apresentar risco de perda de
confidencialidade das informacgfes. Para minimizar esse risco, serdo tomadas as
seguintes providéncias: os dados serdo catalogados em planilha identificando os
participantes por numeros, garantindo a nao utilizacdo dos nomes ou iniciais dos
nomes.

Espera-se que da participacdo do menor sob sua responsabilidade na
pesquisa resultara para ela(e) reconhecer o que é capaz de fazer sozinho no dia a
dia; assim como mostrar a seus cuidadores como a dependéncia dessas criangas
impacta na qualidade de vida deles e em quais aspectos ele podem deixa-las mais
independentes.

Vocé podera obter quaisquer informacdes relacionadas a participacéo dela(e)
nesta pesquisa, a qualguer momento que desejar, por meio dos pesquisadores do
estudo. A participacao dela(e) € voluntaria, e em decorréncia dela vocé ou ela(e) ndo
recebera qualquer valor em dinheiro. Vocés néo terdo nenhum gasto por participarem
desse estudo, pois qualquer gasto que vocé tenha por causa dessa pesquisa lhe sera
ressarcido. Vocé podera nao participar do estudo, ou se retirar a qualquer momento,
sem gque haja qualquer constrangimento junto aos pesquisadores, ou prejuizo quanto
ao tratamento oncoldgico ou o acompanhamento da crianca apds esse finalizar;
bastando vocé dizer ao pesquisador que Ihe entregou este documento. O menor sob
sua responsabilidade néo sera identificado neste estudo, pois a identidade dela(e)
sera de conhecimento apenas dos pesquisadores da pesquisa, sendo garantido o seu
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sigilo e privacidade. Vocés terdo direito a requerer indenizacao diante de eventuais
danos que vocés sofram em decorréncia dessa pesquisa.

Caso a coleta seja realizada pessoalmente, devido a contexto pandémico,
tanto os voluntarios quanto os pesquisadores devem ficar o tempo todo com mascara,
se manter a uma distancia de um metro o tempo todo, de modo que as cadeiras
durante a coleta também fiquem a essa distancia entre pesquisador e voluntéario, de
acordo com as recomendacdes da OMS. Também ambos devem fazer a higienizacéo
com alcool em gel 70% antes e depois da entrevista.

Contato dos pesquisadores:

Pesquisador(es):

Nome: Karina Pereira

E-mail: karina.pereira@uftm.edu.br

Telefone: (34) 99161-2631

Endereco: Prédio do Centro de Pesquisas Professor Aluizio Rosa Prata - Rua Vigario
Carlos, n° 100, 4° andar, Sala 418, Bairro Abadia, Uberaba - MG. CEP: 38025-350.
Formacgédo/Ocupacédo: Fisioterapeuta, professora adjunta do Departamento de
Fisioterapia Aplicada da Universidade Federal do Triangulo Mineiro.

Nome: Ana Carolina Pignatti Costa

E-mail: d201710890@uftm.edu.br

Telefone: (16) 99746-2833

Endereco: Praga Dr. Thomaz Ulh6a, 486, apartamento 14, Bairro Abadia, Uberaba —
MG. CEP: 38025-050

Nome: Beatriz Petean Cabral Miranda

E-mail: d201710888@uftm.edu.br

Telefone: (16) 99237-3496

Endereco: Rua José de Alencar, 887, apartamento 103, Bairro Abadia, Uberaba - MG.
CEP: 38025-120.

Nome: Nathalia Quintino Pereira Silva

E-mail: nath_quintino@hotmail.com

Telefone: (34) 98855-5825

Endereco: Prédio do Centro de Pesquisas Professor Aluizio Rosa Prata - Rua Vigario
Carlos, n° 100, 4° andar, Sala 418, Bairro Abadia, Uberaba - MG. CEP: 38025-350.

Em caso de duvida em relacdo a esse documento, favor entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal do Triangulo Mineiro, pelo telefone (34) 3700-6803, ou no enderego Av. Getulio Guarita, 159, Casa das Comissoes,
Bairro Abadia — CEP:38025-440 — Uberaba-MG — de segunda a sexta-feira, das 08:00 as 12:00 e das 13:00 as 17:00. Os
Comités de Etica em Pesquisa s&o colegiados criados para defender os interesses dos participantes de pesquisas, quanto a

sua integridade e dignidade, e contribuir no desenvolvimento das pesquisas dentro dos padrdes éticos.

Eu, , € 0 menor

sob minha responsabilidade, voluntario a participar dessa pesquisa, lemos e/ou
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ouvimos o esclarecimento acima e compreendemos para que serve o0 estudo e a quais
procedimentos 0 menor sob minha responsabilidade serd submetido. A explicacao
gue recebemos esclarece os riscos e beneficios do estudo. Nés entendemos que
somos livre para interromper a participacéo dela(e) a qualquer momento, sem precisar
justificar nossa decisdo e que isso nao afetara o tratamento ou acompanhamento que
ela(e) recebe. Sei que o nome dela(e) ndo sera divulgado, que nao teremos despesas
e ndo receberemos dinheiro para participar do estudo. Concordamos juntos que ela(a)
participe do estudo, Relacdo entre o desempenho funcional de criancas durante
e apoés tratamento oncoldgico e a qualidade de vida dos seus cuidadores, e

receberemos uma via assinada (e rubricada em todas as paginas) deste documento.

Uberaba, ............. | T Lo,

Assinatura do responsavel legal

Assinatura do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisador assistente

Telefone de contato dos pesquisadores:

Karina Pereira (34) 99161-2631

Ana Carolina Pignatti Costa (16) 99746-2833
Beatriz Petean Cabral Miranda (16) 99237-3496
Nathalia Quintino Pereira Silva (34) 98855-5825

ANEXO B - Inventério de Avaliacdo Pediéatrica de Incapacidade (PEDI)
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Inventario de Avaliacio Pediatrica de Incapacidade
Versdio 1.0 — Brasileira

Nome: Diata do teste: Idade:
Identificagio: Entrvistador;

Sumario dos Escores

Escores Comipostos

Area

Eceors Egcars Erra Ezrore Erra
Haitn Hopwatizes Fadin Carditnie Padiin

Artacimdado Hahilidzdez fancinnais

Wabitidnds Habilidzdes fancionais

Fungio Social Hahihdadss funcionais

Aotocndado Agzgttnea do coidador

Mokdidsds Agzisténcie do cudadar

Fungao Social AszistEnoa do cuidador

Exemiiia
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FEDIATRIC EVALUATION OF DISABILITY INVENTOREY - PEDI

Inventario de Avaliagio Pedistrica de incapacidade
Tradugio & sdaptacio culnmal: Marisa C. Mancini, ScD_ T.0.

Versao 1.0 Brasileira

Stephen M Haley. Ph, PT_; Wendy J. Coster, Ph D OTE/L; Larry H Ludlow, PhD; JaneT.
Haltiwanger, M A EdML, Peter J. Andrellos, Ph Db,
1942, New England Madical Center and FEDI Besearch Groaup.

Formulario de Pontoacio
Sobre a Criamca Sobre o entrevistado (pais on responsavel)
Nome: Blome:
Sexoc M [ F [ sexo: ML F [
Idade: Ang Mes Dia Parentesco com 2 crianga;
Entrevista Profissdo (especificar):
MNascimento Escolaridade;
Id. Cremoldgica
Diagnostico (s howeer);
primario adicional
Situacdo Atnal da Crianca Sobre o examinador
Hospitalizada IIOTE ST CA5E Nome:
Cuidsdo intensive L] mors em insdnicio Profiszao:
[ Resbilitagio Instinicio,
Outres (especificar): Sobre a avaliacio
Escola on outras instalagoss: Fecomendada por:
Serie ascolar: Bazdes da avaliagio:

Iiotas:

Diregles Gerain: Abatvo astdo 25 arientagles peraiz pam a poommgdo. Todes o5 e tém descrigher sspecificas. Comele ¢ manual para
aitine de poateagio ndividnal

Parte I — Habilidades Fanciomais: 197 dens Parte Il - Modificagies: 20 athidades Sincionass conplams
Arcas: rmtocuidade, mobdlidada, fonclo wocial Area v mmcuidads, mobilidada, fonclo wocial
Poruagd o
0 =incapaz ou limitde o2 capacidade de Pomuagio
Exgcutar o ey mo maiona das sdtmches. N =Neonlmma modificagio
1 =capar de execatar o ifwm m eionz das cuagles, = Modificagde centrada m cianga
ol o iem A fd previamante condmismdn, & babdlidedes. [zl mpecializada)
fncioeais progrediran alen deste mval F. = Equipamamio d¢ reabdliagdo

1= Asgshinciy mixiom
0 = Aswishancis totl
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Por favor, certifique-se de responder todos os itens

Parte I Habilidade: funcionais

{(Blarque cada item cormespondente: escores dos itens:( = incapaz;

1 = capaz)

Area de Auterwidado

A: TEXTUEA DOS ATTMENTOS

1- Come dlimento batido'amassado’'coado

2- Come alimenio motdo'zranulado

3- Come slimento picado/sm pedacos

4 Come comidas de teerharas variadas

B: UTILIZACAOQ DE UTENSILIOS

5- Alimpenta-ze com o5 dedos

§- Pesa comuids com colber e leva ate 3 boca

7-Usa bem 3 colher

- Usa bem o garfo

©-Tsa faca para passaT manteigs 0o pao, corta alimentos macios

C: UTILIZACAOQ DE RECIFIENTES DE BEEER

10~ Semurz 3 marmadeirs ou copo com bico ou canndo

11- Levants copo para beber, mas pode deramar

13- Levanta, o fimmeza copo sem tampa. nsando 55 2 maos

13- Leventa, o/'firmerza, copo sem tampa. nsando 1 dss mios

14 Servess de hquides de umsa jarrs ou emibala gam

D: HIGIENE ORAL

15- Abge o boca para a limpeza dos dentes

1§ Segure escova de dentes

17- Escova os dentes, porem sem escovagio completa

18- Escova os dentes completamente

18- codoca creme dental nas escova

E: CUIDADOS COM OS5 CABELOS

(- maniem a3 cabeqs estavel enguanto o cabelo e pentesdo

21- leva pente ou escova ate o cabelo

22- Escova ou penteia o cabelo

13- E capaz de decambaracar & partir o cabelo

F: CUTDADHODS COA O NARTE

24 Permite gue o Dariz seja limpo

25- Azz0d 0 nanz com o lenge

26~ Lirnpa nariz neando lengo on papal quando selicitado

27- Lirnpa nariz nsando lengo on papel sem ser solicitado

18- Limpa & 35306 © Nariz semm ser solicitado

G LAVAR ASMAOS

20- Miantem 35 maos alevadas pars que 35 mesmss sejam lavadas

30 Esfreza 25 mMA0s 1M 1A METH para Hmpa-Las

31- Abre e facha tomeira e wrilizz zabao

32- Lava a5 méos completsments

33- Secs os mios complelamente

H: LAVAR O CORPO E AFACE

34 Tenta lavar partes do corpo

35- lava o corpo completaments, nag incloindo a face

36 Utiliza sabonete (& esponja, s fior cosmme)

37- Seca o corpo completamente
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38- Lava e seca completamente

30- Awalia empurrando o5 brages ' vestr a manea da camuiza

L AGASATHO ' VESTIMENTAS ABFRTAS NA FEENTE

4+ Fetita camisetas, vestido ou agasalbo sem fecho

41- Coloca 3 camiseta, vestido o agasalbio sem fecho

42- Coloca e redira camisas abertas na Sente, porem &' fachar

43- Coloca e refita camisas abertas na fente, fechando-as

J: FECHOS

44 Tenta particpar no fechamento de vestimentas

45- Abre e fecha fecho de correr, sem separa-lo ou

fechar o botao

46~ Abee o facha colchste de pressio

47- Abotoa e desabotos

48- Abrs & focha o facho de correr (ziper), separmdo &

fechando colchete'botio

E: CALCAS

48- Awalia colocando as pernas dentro da calga para vestir

50- Fatita czlgas com elasticos na cinfura

51- Veste calcas com elastico na cinfura

52- Fetita calgas, mcluinda abrir fechos

33- Veste calcas, inchindo fechar fechos

L: SAPATOS / METAS

54 Fetira metas @ shoe os sapatos

55- Calca sapatos/sandalias

56 Calca meias

57- Coloca o sapato oo pe correto; maneja fechos de veloro

8- Amarra sapatos (prepara cadsron)

Al: TAREFAS DE TOALETES (roupas, use do banhsiro e limpeza)

8- Awdlia no mamejo de roupas

f#- Tenta impar-ze depots de ufilizar o banheing

61- Utiliza vaso sanitario, papel hiriénico e da dascarga

$2- Lida com rowpas antes e depois de utlizar o banheiro

$3- Limpa-:e complemmente depois de evacear

N: CONTROLE TREINARTOescore = 1 se 3 crianga & capaz)

&4 Indica quande molhou fravda on calga

&5- Ocasionalments indica necessidade de uminar

{durante o dia)

6 Indica, consistentements. necessidads de umnar e

commn temp de ilizar o banheiro (durante o dis)

§7- Va a0 banheire sozrmho pars nrinsr (durante o dia)

G- Mantem-z2 constantements seco duranie o

dia e 3 noite

O CONTROLE INTESTINAL (e:core =1 3£ 3 rianca ja e capaz)

§0- Indica necessidade de sar mocado

T Ocasionalments manifesta vontade de ir ao banheing

{durante o dia)

T1- Indica, constantemente, necessidade de evaouar &

com femp de utilizar o banheiro (durante o dia)

72- Faz distingao enfre uminar & evaonar

73- Vai a0 banheirg soznho para @vaoar, nag tam

acidentss misstinais
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Somatorio da Area de Anfocuidado:

Bor fvor, certifique-ze de ter raspondido todos os itens

Comentarios:

Area de AMobilidade

(Mlarque o comespondents para cads fteny

scpTes dos Itens; (=incapaz; 1=capaz)

A: TRANSFERENCTAS NO BEANHEIRO

1- Fica sentado e esgver apoiado sm equpamento on

o adulbe

2- Fica sentado na privads ou oo ooninho

3- Senia & levanta de priveds baixs ou oninhio

4 Senia e levanta de privads propria para adulio

5- Senta & levants da privads sem usar seus proprics bragos

B: TRANSFEEENCIAS DE CADEIRAS |

CADEIRAS DE RODAS

- Fica sentado e estver apoiado em equipamento on adulio

7- Fica sentado em cadeita on banco sem apaio

B- Senta e levanta de cadeira, mobilia baixa/infantis

- Zenta e levante de cadeira'cadeira de rodas de

tamanho adulio

10 sents e levant de cadeira sem usar seus propmios bragos

C-1: TRANSFERENCIAS NO CARRO

1la- Movimenta-se no camo; mexe e sobe'desce da caderinha do cammo

123- Enira e s&i do carmo com pouce auxilie ou msiucso

13a- Entra e sai do carmo sem @ sssisténcia ou imstucso

14a- Maneja sinto de seauranca ou cinto da cadeirinhs de caro

15a- Enira e s3i do carmo e abre e fecha a poria do mesmo

C-1: TRANSFERENCIAS NO ONIEUS

11b- Sobe e desce do bance do omibus

12b- Mowe-se com onibus em movimento

13b- Diesce 3 escada do ondbas

14~ Passa na roleta

15b- Sobe a escada do daibus

Ii: MOBILIDADE NA CAMA / TRANSFERENCIAS

14 Passa de deitado para sentado na cama on bergo

17- Pasza para sentado na beirada da cama;

deita 8 pariir de sentado na beirada da cama

18- Sobe e desce de sua propriz cama

18- Sobe & desce de sua propriz cama, sem nsar sens bracos

E: TRANSFEREENCIA NO CHUVEIRO

20 Enfra no chirveiro

21- Sa do chuvelro

12- Apacha e pega o sabonete ou shampoo oo chao

23- Abra e facha boocortinado

24 Abre e facha torneira

F: METODOS DE LOCOAOCAD EM AMEBIENTE

INTERNO (escore 1 se ja realiza)

25 Fola, pivoteia, arrasts oo engatinks no chao
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28 Ands porem sesurando-se na moblia parede. adulto ouniiliza sparelhos para apodo

27- Ands sem mrolio

[EX Lﬂ{.'I:IM'EIl;..i'EI EM AMEBEIENTE INTEENO:

DISTANCIA / VELOCIDADE (escore 1 se jarealiza)

28- Move-se pelo ambisnts. mas com dificuldads

{cai velocidade lents para idade)

29 Move-se pelo ambiente sem dificuldade

3{- Miove-se entre gmbientes, mas com difionldade

(caiwelocidade lenta pars idade)

31- Move-se enfre ambiente sem dificuldsds

32 move-se em ambisntes miemos por 15 m;

zbre e fecha portas Mitemas & extemas

H: LOCOMOCAOQ FM AMBIENTE INTEENO:

ARRASTA / CAREEGA OBJETOS

33- Minda de lozar infencionalmente

34 Move-se, concomitantemente, com obistos pelo chio

35 Carreza objetos pequencs que cabem am wms J48s maes

36 Carrega objetos grandss que requerem 3 whlizagao

das duas maos

37- Camega objetos Srageis ou gue contenham liquidos

I LOCOAOC A0 EAM ANMBIENTE EXTERNO:

METODOS

38 Ands mas segura em objetos, adalios ouw

aparalhos de apoio

30- Ands sem apoio

J: LOCOMOCAD EM AMBIENTE EXTEENO:

DISTANCIA /| VELOCIDADE (escore 1 se ja for capaz)

4= Miove-se por 3-15m (comprimento de 1-5camas)

41- Move-se por 15-30m (comprimento da 5-10camas)

42- Move-se por 30-45m

43- Move-se por 45m ou mais, mas com dificuldade

{ropeca, veloddade lenta para idade)

44 Move-se por 45m ou mads sem dificuldade

EK: LOCOMOCAQ EM AMBIENTE EXTERNO:

SUPERFICIES

45- Superficies niveladas (passeios @ Mias planas)

46 Superficies pouco acidemsdas (asmlto rachado)

47- Superficies iregulares & acidentadas

{eramados @ meas de cascalho)

48~ Sobe e desce ramipas ou inclinagdes

48- Sobe e descs meio-fio

L: SUBIR ESCADAS

{escore 1 se a aianga congquistou prevismente 3 habilidade)

50- Arrasta-ze, engatinha pars cima por partes on

lances parcials de escadas (1-11 degraus)

51- Arrasta, engatinha para cima por um lance de

escada completo (12-15 degrans)

52- Sobe partes de num lance de escads (erabo)

53- Sobe um lance complate, mas com dificuldades
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(lemto para idads)

54 Sobe nm conpanto de lances de escada sem

dificuldade

Al: DESCER ESCAIDAS (escore 1 se 8 ianca conquiston previamente a habilidade)

55- Arrasta-se, engatinha para baixo por partes ou

lamces parciais de escada (1-11 degrans)

56 Arrasta-se rasieja para baixo por wm lance de escads

57- Diesce, ereto, um lance de escads completo

{(12-15 desrans)

58- Drosce um lance completo, mas com dificuldades

(lemto para idads)

50- Diesce um conumio de lances de escada sem difiouldade

Somatoria da Area de Mobilidade:

Por favor, certifique-se de ter respondido 3 todos os ftens

Comentarios:

Aren de Fumcio Social

{marque o correspondente para cada fem;

esgores dos itens: (Fincapaz; =capaz)

A COMPEEENSAOQ DD SIGNIFICADD DA PAT AVEA

1- Crrieniz-se pelo som

I- Beage 20 "ndo”; reconhece proprio nome ou de slsums

pessod familisr

3- Beconhece 10 palavras

4 Entende quando woce fala sobre relaclonamentos enTe

pessoEas &0 ColsAs Jue 550 VisIvels

5- Entende quando vocs fala sobre tempo e seqienda

de eventos

E: COMPEEENSAD DE SENTENCAS COMPLEXAS

- Compreende senfencas ourmas sobre objelives e pessoas

familiares

T- Compreende comando simples com palavras que

descrevemn pessoas o Colsas

8- Compreende diregdes que descrevem onde almuma

COLEA esia

8- Compreende comando de dois passos, nilizando

se'entio, antes’depods, primeite’'sagmmdo etc.

10~ Compreende duas sentences que Slam de um mesmo

sujeito, mas dewma forma diferanis.

C: USO FUNCIONAL DA COMUNICACAOQ

11- Nomeia objetos

13- Uza palavras especificas ou gestos para direcionar

01 Tequisitar acdes da ouiras pessoas

13- Prooura informacao fazendo perzuntas

14 Drascreve apoes on objstos

15- Fala splbre senfimentos ou pensamentos Proprios

D: COMPLEXIDADE DA COMUNICACAQ EXPRESSIVA

16- Uza Zestos que tem proposito adequado

17- n=a vma nnica palavra com sisnificado adequado

18- Combing duas palawras com significado adequado

18- Usa sentengas de 4-5 palavtas

20 Conecta duas ow meais ideiss pars contar mma historia
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simples

E: RESOLTUCAO DE FROBLEAAS

21- Tentz indicar o problema ou dizer o que € necessario

para ajudsr a resplve-lo

22- Se wanstomado por caesa de um problems. 3 aiang

precsa ser ajudads imedistzmente on o sen

Compariaments & prejudicado

23- se manstomado por cansa de um problema, a misng

conserue pedir amds e esperar se howver

de pouco temps

24 Em sifesgfes comums, 3 rianca descreve o problams

g seus sentimentos com almum detalhe

(zeralments nao faz hirra)

25- Driante de alzum problemsa comum 8 oiance pode

procurar wm adulte para rakalbar mes sohicss

& COnjunie

F: JOGO SOCTAL INTEEATIVO (ADTLTOS)

26- Mostra inferesse am ralacio a outros

27- Inmicia wma brincadeira fanliar

28- apuarda a sua vez amomn jogo simples. gquendo e dada

dica de que e sua vez

20- Tents imitsr mma agao previa de mm adulio dumsnts

uma brincadeira

3 Dhranie 3 brincadeira, 3 rianga pode sugerir passos

novos ou diferentes, ou responder 2 uma suzestio de

wm adulio com urma owira ideia

G: INTERACAD COM OS5 COMPANHETROS

(CEIANCAS DE IDADES SEMETHANTES)

31- Percebe a presenca de ouras cTiangss e pode

vocalizar gu gesticnlar para os companheiros

32- Interage COM QUITAS CTiAnces em sinmgbes breves

2 simples

33- Tents exarcitar brincadeiras simples am s advidade

COI CAITA (TIA0GE

34 Planeja e executs atividade cooperaiva Com owimas

criangas; brincadeira & complexa @ mantida

35- Brinca de joos de regras

H: BEINCADEIRA COM OBJETOS

36~ Manipala bringuados, objetos ou o corpe com intencao

37- Ulza objetos reais ou substtndos em seqienciss simples

de faz-de-conta

38~ Aprupa materiais para fiomar algums cpisa

38- Toventa longas rotngs de faz-de-conim, envolvendo

C0isa que 8 crianca ja entenda on conheca

40 Inventa seqiencias alaboradas de faz-de-conta a partr

da imszinacse

I AUTO-INFORMACAOD

41- Diiz o primeire nome

42- Dz o primeiro & iltimo noms

43- Dia o nome e informeagies descritivas sobre os

membras da familia

44 Dia o enderaco completo da casa; se no hospital

da onome do hospital e o numers do quarioe
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45- Dirize-se 3 um adulio pars pedir analio sobre come

wpltar para a casa ou voltar ao quarto do hospital

46- Tem uma nogio zeral do horamio das refeicdes e

das rotinas duranee o dia

47- Tem algums nocio da seqiencia dos eventos

famniliares ns semans

48~ Tem conceitos simples de tampo

48- Associa um horario especifico com atvidades/'evenios

50~ Otha o relogio regulsrments ou pergumms a5 horas

[Era cumpris o curso das obrigacies

E: TAREFAS DOAESTICAS

51- Comeaca a amdar cnidar dos seus pertences se for

dada uma orientacio e ordens constantes

52- Comeaca a amdar nas tarefas domesticas simples se

for dada uma arientagio @ ordens constantes

53- Ocasionalmente inicia rofinas simples para cuidsr dos

el PrOprios pestences; pode requisitar ajuds Asica

oa sar lembrado de complesa-las

54 Orcasionalmente imicis tarefas domesticas simples; pode

requisitsr ajuda fisica ou ser lembrade de completa-las

55 Indcia & termina pelo menos wma tarefs domestica que

envolve varies passos e decisoes; pode regquisizr ajda Szica

L: AUTTOFROTECAO

58 Mostra cuidado apropriado guando esta perto de escadas

57- Mostra culdado apropriado perio de objetos quentes ou cortantes

58~ Ao aravessar 3 Nia oa presenca de wm adulio, a

CTIANGA NE0 precisa ser advertida sobre a5 nonmas de seguranga

50- Sabe que nao deve aceitar passeio, comuida ou dinhedro de estranho

§- Afravesss rua movimentads, Com SESUTANCA, 0A SSENCia de wmn adulio

A: FUNCAOQ COMUNITARTA

§1- A znca bronca em casa Coln 3eFUTANCA, SEIn Precisar ser vigisda constantements

§i2- Vi ao mnbisnte extemno da Casa OO SESNCELCE & &

vigiada apenas periedicamente

§3- Segue regras/expectativas da escola e de estabelecimentos commnitarios

§4 Explora & ama em estzbeledimenios CONNIIEATION 5801 S1PETVIZAD

§5- Faz mansagdes em wms loja da vizinhanca sem sssisténcia

Somataria da Area de Funcio Social:

Por fwvor, certifique-se de ter respondido a todos os itens

Comentarios:
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ANEXO C - Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida

The World Health Organization Quality of Life — WHOQOL-bref: Instrucdes
Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de

vida, saude e outras areas de sua vida. Por favor responda a todas as questdes. Se
VOCcé ndo tem certeza sobre que resposta dar em uma questéo, por favor, escolha
entre as alternativas a que lhe parece mais apropriada.

Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em
mente seus valores, aspiracdes, prazeres e preocupacdes. NOs estamos perguntando
0 que vocé acha de sua vida, tomando como como referéncia as duas ultimas

semanas. Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma questao poderia

ser.
MUITO .
NADA POUCO MEDIO | MUITO | COMPLETAMENTE
Vocé recebe dos outrps 0 apoio 1 5 3 4 5
de que necessita?

Vocé deve circular o numero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe
dos outros o0 apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé

deve circular o nUmero 4 se vocé recebeu "muito” apoio como abaixo.

MUITO .
NADA POUCO MEDIO | MUITO | COMPLETAMENTE
Vocé recebe dos outrps 0 apoio 1 5 3 4 5
de que necessita?

Vocé deve circular o numero 1 se vocé nao recebeu "nada" de apoio. Por
favor, leia cada questéo, veja 0 que vocé acha e circule no numero e lhe parece a

melhor resposta.

MUITO NEM RUIM NEM MUITO
RUIM RUIM BOA BOA BOA

Como vocé avaliaria
1 sua qualidade de vida? 1 2 3 4 °

muito L nem satisfeito . muito
. . Insatisfeito . L. satisfeito ..
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
udo satisfeito(a) vocé
2 Q @) 1 2 3 4 5

estd com a sua saude?




nas
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As questdes seguintes sao sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas

Gltimas duas semanas.

NADA

MUITO
POUCO

MAIS OU
MENOS

BASTANTE

EXTREMAMENTE

Em que medida vocé
acha que sua dor (fisica)
impede vocé de fazer o
gue vocé precisa?

O quanto vocé precisa de
algum tratamento médico
para levar sua vida
diaria?

O quanto vocé aproveita
avida?

Em que medida vocé
acha que a sua vida tem
sentido?

O quanto vocé consegue
se concentrar?

Quéo seguro(a) vocé se
sente em sua vida diaria?

Quao saudavel é o seu
ambiente fisico (clima,
barulho, poluicéo,
atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem

sentido ou é capaz de fazer certas coisas nestas ultimas duas semanas.

MUITO . COMPLETAMEN
NADA POUCO MEDIO | MUITO TE
Vocé tem energia
10 suficiente para 1 2 3 4 5
seu dia - a - dia?
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11

Vocé é capaz de
aceitar sua
aparéncia fisica?

12

Vocé tem dinheiro
suficiente para
satisfazer suas
necessidades?

13

Quéo disponiveis
para vocé estéo
as informacdes
que precisa no
seu dia-a-dia?

14

Em que medida
vocé tem
oportunidades de
atividade de
lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se

sentiu a respeito de varios aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

NEM RUIM MUITO
MUITO RUIM RUIM NEM BOM BOM BOM
Quao bem
15 vocé é capaz 1 5 3 4 5
de se
locomover?
NEM
MUITO SATISFEITO MUITO
INSATISFEITO INSATISFEITO NEM SATISFEITO SATISFEITO
INSATISFEITO
Quao
satisfeito(a)
16 vocé esta 1 2 3 4 5
com o seu
sono?
Quéao
satisfeito(a)
VoCcé esta
17 com sua 1 2 3 4 5
capacidade
de
desempenhar
as atividades
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do seu dia-a-
dia?

18

Quéao
satisfeito(a)
VOCé esta
com sua
capacidade
para o
trabalho?

19

Quao
satisfeito(a)
VoCcé esta
consigo
mesmo?

20

Quao
satisfeito(a)
voCcé esta
com suas
relacdes
pessoais
(amigos,
parentes,
conhecidos,
colegas)?

21

Quao
satisfeito(a)
VvOoCcé esta
com sua vida
sexual?

22

Quéao
satisfeito(a)
Vocé esta
com
0 apoio que
vocé recebe
de seus
amigos?

23

Quéao
satisfeito(a)
vocé esta
com
as condicdes
do local onde
mora?

24

Quéao
satisfeito(a)
vocé esta
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com o
seu acesso
aos servicos
de salde?

Quao
satisfeito(a)
VoCé esta

0 seu meio
de
transporte?

25 com 1

As questdes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou

experimentou certas coisas nas Ultimas duas semanas.

NUNCA

ALGUMAS
VEZES

FREQUENTEMENTE

MUITO
FREQUENTEMENTE

SEMPRE

Com que frequéncia
vocé tem sentimentos
negativos tais como
mau humor,
desespero, ansiedade,
depressao?

26

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario?

Vocé tem algum comentéario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO



ANEXO D - Critério de Classificacdo Econ6mica Brasil (CCEB)

Variaveis

Quantidade
2

Emireidﬂs domeéesticos 1] 3 7 10 13

Microcomputador

Geladeira

Lava roupa

Micro-ondas

Secadora roupa

Grau de instrucao do chefe da familia

Fundamental | cnmiletu i Fundamental Il inmrnietu 1

Meédio completo / Superior incompleto

Servigos pablicos
Nio

Rua pavimentada 0 2

Cortes do Criterio Brasil

Classe Pontos
1-A 45 - 100

3-B2 29-37

5-C2 17-22
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ANEXO E — Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DO ¢
TRIANGULO MINEIRO - UFTM %m

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

U=V

DADOS DO PROJETO DE PESGUISA

Titule da Pesquisa: Relagdo entre o desempenho funcional de criangas durante e apos tratamento
oncologico & a gualidade de vida de seus cuidadores.

Pesquisador: Harna Pereira

Area Temdatica:

Versao: 4

CAAE: 33888320.4.0000.5154

Instituigdo Proponente: Universidade Federal do Triangulo Mimeiro
Patrocinador Principal: Financiamenio Proprio

DADODS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.853.682

Apresentagao do Projeto:
O projeto esta sendo reapresentado com o objetivo de atender pendéncials) apontada(s) no parecer n®
4 528.074.

As informagdes elencadas nos campos “Apresentagio do Projeto”, "Objetivo da Pesguisa”™ e “Avaliagio dos
Riscos e Beneficios™ foram retiradas do arquive Informagdes Basicas da Pesquisa
|:EI_INFGHMAQ@ES_B,&SICAS_D{}_F‘H{}JI:_I'OJ 854843 pdf, de 26/03/2021) e do Projeto Detalhado
(Projetofinal_w2_29jan21.docx, de 29/01/2021).

Segundo os pesguisadores:

'INTHDDU*;.E.G: De acordo com o INCA (2010), Instituto Macional de Cancer, todo crescimento
desordenado de celulas que tem a capacidade de invadir tecidos & arg3os & denominado cincer. Mo Brasil,
o cancer infanto-juvenil & a deenga com maior indice de mortalidade enfre criangas & adolescentes,
excluindo-se causas extemas, entretanio com os avangos na area medica, se diagnosticado precocements
e com fratamento adequada, 80% desses pacientes podem ser curados.

Cuando uma familia recebe esse diagnostico, os pais tém dificuldade de lidar com seus filhos devido a
doenga & a percepgdo que eles tém do sofrimento da crianga. & como consegquéncia, aparece o

comportamentos superprotetor (MEMEZES et al., 2007). Além disso, essa crianga vai

Enderegn: Ay, Gedlllo Guantd, n* 159, Casa das Comissdes

Balma: Abadla CEP: 35.0025-d40

UF: MG Municiplo: UBEERASA

Talefone: |34)3700-5603 E-mall: capdiuftm edu b



UNIVERSIDADE FEDERAL DO
TRIANGULO MINEIRO - UFTM

Contnuagho do Parecer: 4,653,628

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
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De acordo com as atribuigdes definidas na Resolugdo CHS 466/12 & Morma Operacional 001/2013, o

Colegiado do CEP-UFTM manifesta-se pela aprovagio do protocolo de pesquisa proposto.

O CEP-UFTM informa gue de acordo com as Driental;ﬁ-es da COMER, o pesqguisador dewve notificar na

pagina da Plataforma Brasil, o inicic do projeto. A partir desta data de aprovagdo, € necessario o envic de

relatorios parciais (semestrais), assim como tambem & cbrigatania, a apresentagio do relatério final, guanda

do termino do estudo.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Siuagio
Informagdes Basicas | PE_INFORMACOES_BASICAS_DO P | 260372021 Aceito
do Projeto ROJETO 16854843 pdf 172343
Cutros termao_GEP_w4_2Gmar2 . pdf 26032021 (ANA CAROLIMNA Aceitn
172217 |PIGHATTI COSTA

Cutros memaorandeGEP_wi_28mar2 1. pdf 26/032021 |ANA CAROLINA Aceiiz
17:21:52  |PIGHATTI COSTA

Outros CARTARESPOSTA vA.docx 26032021 [ANA CAROLINA Aceito
172048  |PIGHATTI COSTA

Projeto Detalhado /! | Projetofinal_w2_28jan2 1. docx 20001/2021 [ANA CAROLIMNA Aceitn

Brochura 16:37:04 |PIGHATTI COSTA

Investigador

Cronograma Cronograma_v2_28jan21.docx 20/012021 |ANA CAROLINA Auceiiz
168:34:35  |PIGHATTI COSTA
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