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RESUMO

Shimoda S Tradugado e validacdao do questionario Health Utilities Index
(HUI) para avaliagao da qualidade de vida dos sobreviventes do cancer
pediatrico em uma instituicdo brasileira. Sao Paulo; 2005. [Dissertacéo de

Mestrado-Fundacao Anténio Prudente]

O desenvolvimento das técnicas e meétodos de tratamento tém
contribuido para o aumento das taxas de sobreviventes do cancer infantil que
hoje excedem 70%, exigindo uma maior atengdo no que diz respeito a
avaliacao da qualidade de vida destes pacientes. O objetivo deste estudo foi a
realizac&o da traducdo e adaptacédo cultural dos sistemas de classificag&o HUI
2 e HUI 3 e dos questionarios para o portugués, com posterior aplicacdo destes
questionarios nos pacientes sobreviventes do cancer pediatrico do Centro de
Tratamento e Pesquisa -Hospital do Cancer, Brasil. A tradugéo dos sistemas de
classificacdo e questionarios HUI2 e HUI3 seguiram protocolos recomendados
em publicagcdes internacionais e foram autorizados e acompanhados pelo
Departamento de Bioestatistica da Mc Master University, Toronto. Os critérios
de elegibilidade utilizados foram: pacientes sobreviventes do cancer infantil que
estiverem, pelo menos, 08 anos fora de terapia , ndo apresentarem recaida
durante o periodo de estudo e apresentarem idade igual ou superior a 13 anos
de idade no momento da aplicacdo do questionario. Os pacientes foram
selecionados de forma aleatdria durante a visita anual ao Grupo especializado
pediatrico dos efeitos tardios de tratamento oncolégico (GEPETTO), sendo que
138 contemplaram os critérios de elegibilidade proposto. Os questionarios
foram aplicados e respondidos independentemente entre as trés categorias de
individuos envolvidos: pacientes, oncologista pediatrico e enfermeira. A
populagao de estudo foi composta por 75 pacientes do sexo masculino e 63 do
sexo feminino. A maioria dos pacientes (81%) eram brancos. De uma maneira
geral, os escores médios apresentados foram bastante semelhantes,

mostrando uma forte correlacdo entre as categorias envolvidas (p<0,001). A
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validac&o do processo de traducao e adaptacao cultural foi avaliada. em parte.
através da habilidade dos participantes para ler e responder o questionario sem
que houvesse referéncias a algum tipo de probiema durante este processo € a
confiabilidade do instrumento foi sustentada pelo grau de concordéancia entre
as trés categorias de individuos envolvidos, mostrando que o HUI na lingua
portuguesa € um questionario geneérico, validado, confiavel, responsivo e de
grande aceitabilidade.



SUMMARY

Shimoda S. [Translation and Validity of Health Utilities Index (HUI) For
Assessing The Quality Of Life in Cancer Survivors at a Brazilian's
Institution]. S&o Paulo; 2005. [Dissertagdo de Mestrado-Fundacéo Antdnio
Prudente].

The success of cancer therapy with survival rates of more than 70%
results from the advance in developing efficient treatments for childhood cancer.
Consequently, there is increasing interest in improving the quality of life of the
survivors. The objective of this study was undertake a formal linguistic and
cultural translation of the HUI2 and HUI3 health status classification systems
and a self-complete questionnaire into Brazilian Portuguese, test the HUI in a
sample of Brazilian patients attending the long-term follow-up childhood cancer
survivor clinic (GEPETTO) at Centro de Tratamento e Pesquisa-Hospital do
Céancer, Brazil. The translations of HUI2 and HUI3 followed protocols as
recommended in published guidelines. Patients were considered eligible if they
had completed therapy for cancer more than 8 years before recruitment to the
study, were apparently free of their original disease and had at least 13 years of
age. In total, 138 patients were recruited consecutively, on a first-come, first-
served basis as a sample of convenience during a routine follow-up visit. Of the
138 patients, 75 were male and 63 were female. The majority of patients (81%)
were caucasian. The overall HRQL scores were very similar and the
intercorrelation class (ICC) of HRQL utility scores between pairs of assessors
were statistically significant (p<0,001). Reliability was supported by substantial
or better agreement among types of assessors and no one reported problems
related to answer or understand the HUI questionnaires. The Brazilian's
Portuguese HUI version is a generic, valid, reliable, understandable and well

accepted questionnaire.
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1 INTRODUCAOQO

Na Ameérica do Norte e em alguns paises Europeus, o cancer € a
causa mais comum de o6bito por doenca na infancia. Entretanto, cerca de
85% das criangas do mundo inteiro vivem hoje em paises pouco favorecidos
sob o aspecto econdmico, representando mais de 50% da populagcao destes
paises (BARR et al. 2001a; CRAFT 2000), exigindo uma atengao maior por
parte dos profissionais em relacdo ao desenvolvimento das técnicas e
métodos de tratamento que possam contribuir para o aumento das taxas de
sobreviventes do cancer infantil.

Segundo dados do DATASUS, o cancer representa a 52 causa de
Obito em criangas brasileiras com idade de 1 a 19 anos (Ministério da Saude
1999).

Atualmente, as taxas de sobreviventes do cancer infantil excedem
70%, aumentando desta forma o interesse pelo estudo e aprimoramento da
qgualidade de vida destes pacientes (VAN DONGEN-MELMAN 2000;
MOORE 2004). No nosso meio, esie indice de cura pode chegar até 90%
em alguns casos. A experiéncia de 25 anos do Hospital do Céncer, no
periodo de 1975 a 1999, mostrou que a taxa de mortalidade das criancas
tratadas e acompanhadas nesta instituicdo diminuiu significativamente (DE

CAMARGO 20083).



Hoje em dia, os protocolos terapéuticos visam curar um ser totaimente
integrado a sociedade, com a preservagdo da qualidade de vida
(KURASHIMA 2002).

Dentro do contexto dos paises onde os recursos para o atendimento a
saude nem sempre sao suficientes, existe um grande interesse para a
utilizacdo de métodos que permitam um melhor aproveitamento destes
recursos, como por exemplo a adogdo de instrumentos que permitam a
avaliagdo do impacto econdmico destes tratamentos (DRUMMOND et al.
1997, PICKARD et al. 2004; BRADLYN 2004).

Estes métodos n&o devem envolver somente a avaliagdo da questao
econbmica, mas também devem permitir a obtencdo de dados para
avaliacdo da melhora significativa da saude do individuo (PARSONS e
BROWN 1998; HUDSON et al. 1999).

Esta avaliacdo econémica pode ser entendida como a comparacao
entre os custos envolvidos e as consequéncias e/ou efeitos advindos deste
tratamento (BARR et al. 2004), fornecendo dados essenciais para que o
paciente possa ser considerado um individuo economicamente ativo,
preservando também sua qualidade de vida.

O Health Utilities Index (HUI) pertence a familia dos instrumentos que
avaliam a qualidade de vida relacionado a saude-HRQL e apresenta todas
as propriedades exigidas para o calculo do Quality Adjusted Life Years-
QALYs (FURLONG et al. 2001), que € calculado através do ganho de “anos

de vida” baseado no escore do Health Related Quality of Life (HRQL).



O HUI é um instrumento traduzido e adaptado culturaimente em
diversas linguas (COSTET et al. 1998; SZECKET et al. 1999; FELDER-
PUIG et al. 2000) e tém sido utilizado em centenas de estudos clinicos na
América do Norte, Oeste Europeu, América Central, América do Sul, Cuba,
Japao, Hong Kong, Singapura e Australia. E considerado um instrumento
generico, abrangente, validado, confiavel. responsivo e de grande
aceitabilidade (TRUDEL et al. 1998; FURLONG et al. 2001).

O HUI 2 e o HUI 3 s&o sistemas de classificacdo do estado de saude
e sao compostos por sistemas de escores (TORRANCE et al. 1996; FEENY
et al. 2002). O HUI2 possui 7 atributos de saude-sensac&o, mobilidade,
emocao, cognitivo, auto-cuidado, dor e fertilidade e o HUI3 possui 8 atributos
de saude—visdo, audi¢do, fala, deambulacao, destreza, emogéo, cognitivo e
dor—cada um apresentando de 5 a 6 niveis descritivos.

O sucesso do tratamento oncologico também deve ser atribuido a
uma atuacao efetiva de uma equipe interdisciplinar no acompanhamento dos
pacientes apds o término do tratamento (WASKERWITZ e RUCCIONE 1985;
ALBANO e ODOM 1993; BOMAN e BODEGARD 2004).

Em 1999, foi formado um grupo denominado de Grupo Especializado
Pediatrico dos Efeitos Tardios do Tratamento Oncoldgico (GEPETTO) que
visa 0 acompanhamento dos pacientes sobreviventes do cancer infantil por
uma equipe profissional composta por oncologista pediatra, cardiologista,
endocrinologista, nefrologista, neurologista, ginecologista, psiquiatra,

assistente social e dentista (RIGON et al. 2003). O Centro de Tratamento e



Pesquisa - Hospital do Cancer possui um registro de, aproximadamente.
1800 pacientes sobreviventes do cancer infantil.

Frente ao grande numero de individuos que, atualmente, sé&o
considerados sobreviventes do cancer pediatrico, o Departamento de
Pediatria do Centro de Tratamento e Pesquisa — Hospital do Cancer sentiu a
necessidade de adotar um instrumento que pudesse avaliar o impacto da

doenca ou do tratamento na qualidade de vida destes pacientes.



OBJETIVOS




-

2 OBJETIVOS

De acordo com o grande aumento do interesse pela pesquisa e
necessidade da avaliacao dos sobreviventes do cancer infantil, sob o ponto
de vista da qualidade de vida destes pacientes, os principais focos deste

estudo foram:

Caracterizar os pacientes acompanhados pelo GEPETTO, segundo

variaveis socio demograficas e clinicas:

- Traduzir e adaptar culturaimente o questionario HUl para a lingua
portuguesa;

- Validar o questionario HUI na lingua portuguesa;

- Avaliar a qualidade de vida dos sobreviventes do cancer pediatrico
acompanhados pelo GEPETTO atraves da utilizagdo do questionario
HUI;

- Correlacionar os escores obtidos entre a variavel diagnostico e as

categorias de individuos envolvidos.



REVISAO DA
LITERATURA




3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 QUALIDADE DE VIDA

Definir qualidade de vida € uma tarefa bastante compiexa pelo fato de
que ndo ha, até o momento, uma definicdo universal totaimente aceitavel
(CELLA e TULSKY 1993; GRANT e RIVERA 1998).

A idéia de se desenvolver um parametro universal para detectar e
comparar o0 impacto psicossocial das condigdes clinicas e protocolos
terapéuticos € de fundamental importéncia para a melhor compreensao a
respeito da qualidade de vida dos pacientes.

Uma definicdo abrangente de qualidade de vida n&o deve envolver
somente o0s aspectos que cercam o diagnoéstico e o tratamento de uma
doenca mas também deve se estender para além da questdo médica.
incluindo o estilo de vida, a vida familiar e das experiéncias decorrentes do
problema (REAMAN e HAASE 1996; BRADLYN et al. 1996).

A dificuldade para se obter um conceito multidimensional pode ser
facilmente compreendida através do grande numero de conceitos

encontrados sobre qualidade de vida (Quadro 1 e 2).
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Quadro 1 - Definicdo de qualidade de vida de adultos e as respectivas

dimensoes avaliadas e autores.

ADULTO
definicdo dimensbes autor (es)
Estado de completo bem estar i
fisico, mental e social € n&o B estarfisico World Health

meramemte a auséncia de doenca
ou enfermidade

Bem estar mental
Bem estar social

Organization, 1947

Percepcao individual de bem estar
atraves da satisfacdo ou nao
satisfagao das dimensoes de vida
gue sao importantes para cada
individuo

Saude e funcionabilidade
Psicological espiritual
Familia

Social e econdmica

Ferrans e Powers,
1985

Formas individuais de respostas
abstratas e complexas aos fatores
fisicos. mentais e sociais

Holmes e
Dikerson.1887

Satisfacao do paciente em relacao
ao seu nivel de funcionabilidade
comparado com o que considera
ser possivel ou ideal

Aspecto fisico

Habilidade funcional

Bem estar familiar

Bem estar emocional
Espiritualidade

Satisfagdo com o tratamento
Orientactes para o futuro
Sexualidade

Reintegracao social

Cella e Tulsky, 1990

Definigado individual dos pontos
positivos e negativos que
caracterizam a vida

Bem estar psicologico
Fisica

Controle dos sintomas
Preocupacdes nutricionais
Preocupacdes sociais
afetividade

Grant, Padilla, Farrell
e Rhiner, 1990

Percepcao do impacto da doenga

Funcées fisica, emocional ou
psicologica

Funcao social

Sintomas da doenca ou seu
tratamento

Clinch e Schipper,
1993

Bem estar fisico. psicologico,
social e espiritual

Impacto econémico da
doencga

Taylor, Jones e Burns,
1995

Construgdo multidimensional das
percepcoes dos aspectos positivos
e negativos das funcdes fisica,
emocional, social e cognitiva, assim
como os aspectos relacionados ao
desconforto e outros sintomas
decorrentes da doenca ou
tratamento

Osoba, 1994

A congruéncia entre as condicoes
atuais de vida e as expectativas ou
esperancas invividuais

Mc Daniel e Bach,
1094

Fonte: adaptado de Quality of Life From Nursing and Patient Perspectives 1998.
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Quadro 2 - Definicdo de qualidade de vida de adolescentes e criancas e as
respectivas dimensdes avaliadas e autores.

ADOLESCENTES E CRIANCAS

definicéo

dimensbes

autor (es)

- Habilidade de comunicacao

- Felicidade

- habilidade para auto cuidado

- “liberdade” de dor crénica
moderada a severa ou
desconforto

- aprendizado/ escola

- habilidade fisica

Cadman, Goldsmith,
Torrance. Boyle e
Furiong, 1986

Estado subjetivo de bem estar da
crianga e do adolescente que
reflete 0 qudo préximo os seus
desejos e esperangas estao de
acordo com 0 que esta
acontecendo no momento e em
relagdo as suas orientagdes para o
futuro

- esperanca

- amor proprio

- sintomas/ aflicdo

- efeitos fisicos adversos
decorrentes do tratamento

Hinds, 1990

Impacto da doenca e desordens
biologicas

- Incidéncia, prevaléncia,
disfuncéo fisiolégica ou taxa de
mortalidade

Rosenbaum, Cadman
e Kerpalani, 1990

Termo que descreve a total
existéncia do individuo ou de um
grupo, incluindo os aspectos
positivos da saude

- Condicbes internas
- Condigbes externas
- Condigbes psicologicas

Lindstrom e Kohler,
1991

pessoais
- Mobilidade Bradlyn, Harris,
- Atividade fisica Warner, Ritchey e

- Atividade social

Zaboy, 1993

- Sintomas fisicos e
funcionabilidade nas areas
da mobilidade, atividades
social e fisica

Czyzewski, Mariotto,
Bartholomew.
LeComte e Sockrider,
1994

Opiniao pessoal que reflete na
satisfacédo da circunstancia atual,
participacao das atividades e
relacionamentos e ter a
oportunidade de ter escolhas

- Satisfacao

- Bemestar

- Integracéo social
- Controle

Keith e Schalock, 1994

Maneira como cada individuo
enxerga sua propria saude e 0
nivel de satisfacao que se encontra

Vivier, Bernier e
Starfiled, 1994

Fonte: adaptado de Quality of Life From Nursing and Patient Perspectives 1988.
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Segundo a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), qualidade de vida
pode ser definida como “a percepc¢cédo do individuo de sua posi¢do na vida
dentro do contexto da cultura e do sistema de valores em que vive e da sua
relacdo com os seus objetivos, expectativas, padrées e preocupacdes’
(WHOQOL 1995).

Para ZHAN (1992), a qualidade de vida pode ser definida como “o
grau no qual as experiéncias de vida de alguem sao satisfatorias’ e esta
avaliacdo n&o pode ser estar baseada apenas nos indicadores objetivos —
estados que podem influenciar na qualidade de vida do individuo, mas
também nos indicadores subjetivos, que surgem a partir da experiéncia de
vida.

BARREIRE et al. (2003) dizem que “pensar em qualidade de vida leva
a refletir sobre tudo aquilo que se relaciona com o grau de satisfacdo,
felicidade e bem-estar, embora n&o exista, atualmente, consenso sobre seu
significado”.

S&o inumeras as controvérsias acerca dos métodos de avaliagdo e
teorias a ser adotados, principalmente no que se refere ao carater
multidimensional e subjetivo do conceito e as variaveis que poss: 1 interferir
no seu desenvolvimento.

As primeiras pesquisas sobre qualidade de vida enfocavam apenas a
avaliaggdo de um unico dominio (GRANT e RIVERA 1998). Atualmente, os
modelos tedricos de qualidade de vida visam adotar a avaliacdo de diversos

dominios, dentre eles o bem estar geral, os principais dominios fisico,
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psicologico, econdmico e social e os componentes de cada dominio

(SPILKER 1996).

Alguns investigadores definem a qualidade de vida a partir da

abordagem de quatro dimensodes, entre eles o0 bem estar fisico, bem estar

psicologico, bem estar social e o bem estar espiritual. Estas dimensodes

estdo representadas na Figura 1 (GRANT e RIVERA 1998; VALLERAND et

al. 1998).

BEM ESTAR FISICO E

SINTOMAS

- Habilidade funcional
- Fadiga

- Sono e repouso

- Sadlde fisica

- fertilidade

BEM ESTAR
PSICOLOGICO

i,
/

Controle

Ansiedade

Depressao

Prazer

Medo de recaida
Cognitivo

Aflicao do diagnostico e
controle do tratamento

QUALIDADE DE VIDA

BEM ESTAR SOCIAL

/
e

- Familia

- Relacionamentos
- Sexualidade

- Isolamento

- Financgas

- trabalho

BEM ESTAR
ESPIRITUAL

Significado da doenga
Religiosidade
Esperanca

Incerteza

Fonte: adaptado de Quality of Life From Nursing and Patient Perspectives 1998.

Figura 1 - Modelo tedrico de qualidade de vida utilizado para os

sobreviventes do cancer.
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BRADLYN et al. (1996) definem a qualidade de vida sob o aspecto
multidimensional, ndo estando limitada aos aspectos sociais, fisicos e
emocionais da crianga, do adolescente e da familia, devendo ser um
parametro sensivel as alteracdes que possam ocorrer no evoluir do
desenvolvimento.

O modelo ideal para a avaliacdo da qualidade de vida. segundo
LINDSTROM (1994) é um instrumento gue envolva as quatro esferas de
vida: a esfera global (sociedade e macro ambiente). esfera externa
(condicdes socio- econdmicas), esfera pessoal (condigdes fisicas, mentais e
espirituais) e a esfera inter- pessoal (apoio social). Portanto. as dimensoées a
serem adotadas variam de estudo para estudo.

Diversos modelos conceituais de qualidade de vida tém sido
desenvolvidos por enfermeiras. O modeio conceitual mais amplamente
utilizado € o modelo de Ferrans (VALLERAND et al. 1998). De acordo com
LINO (2004), o modelo tedrico de Ferrans tém sido bastante utilizado em
estudos de campo clinico para avaliar a qualidade de vida entre diferentes
populacdes portadoras de afecgdes, submetidas a tratamento.
procedimentos os sob condi¢cdes clinicas especificas, tanto em nosso meio
quanto em outros paises. Este modelo apresenta varias abordagens
metodoldgicas, onde o enfoque principal esta voltado para a perspectiva
individual dos envolvidos e de suas experiéncias de vida, fazendo com esta
avaliacdo da qualidade de vida esteja embasada na satisfacdo pessoal em

relacédo a diferentes areas da vida (Figura 2).



Y
(9]

QUALIDADE DE VIDA

i Dominio

; : :

' Dominio da saude e | Dominio sécio | | - : Dominio da

| funcionabilidade ‘ econdémico I p3|co'lqg|co! ' familia

- espllrrtual | |

| |

| Aspectos especificos: | Aspectos Aspectos Aspectos
“ser util” para especificos: especificos: especificos:
outras pessoas | - independéncia | |- satisfacdo na felicidade/

| Independéncia . financeira | | vida con_vlivio

. fisica . |- casa - felicidade familiar

- responsabilidade | |- trabalho/ - objetivos - filhos

- estresse ! desemprego ‘ - aparéncia |- casamento |

- atividades de . |- vizinhanca | | pessoal : - saude

. lazer |- amizade l - crengas . familia

- viagem | ‘ - educacio L

|- aposentadoria | |- suporte ||

- vida sexual | emocional | | r

- dor o '

Fonte: adaptado de Quality of Life From Nursing and Patient Perspectives, 1998.

Figura 2 - Relacdo hierarquica entre a construcdo global da qualidade de
vida, os quatro principais dominios e aspectos especificos de cada dominio.

A qualidade de vida também €& um termo cada vez mais utilizado e
vinculado & oncologia (NATHAN et al. 2004; HINDS et al. 2004). Esta
tendéncia se manteve, principalmente na tentativa de se obter uma forma de
avaliagdo da qualidade de vida que pudesse manter as caracteristicas de um
instrumento sensivel e universal, onde fosse possivel detectar e comparar o
impacto psicossocial das condigbes clinicas e terapéuticas utilizadas,
principaimente na faixa etaria pediatrica (KUCZYNSKI e ASSUMPCAOQO
1999).

E importante que a avaliacdo da qualidade de vida esteja enfocada na

perspectiva do paciente e que algumas variaveis como fadiga. depressao.
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ansiedade. humor, imagem corporal e inclusdo social sejam agregadas na
avaliacéo da qualidade de vida dos pacientes oncologicos (GIESLER 2000).

As enfermeiras tém sido envolvidas em varios aspectos que envolvem
a avaliacdo da qualidade de vida, principalmente no que se refere a
identificacdo, mensuragcdo e promogado desta qualidade de vida nos
pacientes oncologicos (BRADLYN 2004; PICKARD et al. 2004). Desta forma.
foi evidenciado a grande importancia da avaliacdo da qualidade de vida
como método de avaliacdo do impacto da assisténcia de enfermagem,
causando assim, um aumento consideravel do numero de publicacbes
relacionadas ao tema (FERRELL et al. 2003; COSTA e da SILVA 2004). O
modelo tedrico de VALLERAND et al. 1998) mostra a relagcdo entre o

processo de enfermagem e as dimensodes da qualidade de vida (Figura 3).

Promocgao do p | Percepcdodo | _y | Bemestar
cuidado cuidado psicologico |
| Preocupacbes | Caracteristicas
sociais | do tratamento
Implementacgao > Preogupa-;oes
d com imagem
O processo de corporal
enfermagem —
- > Bem estar Caracteristicas
fisico do tratamento
Promocgao do | 2 Percepcéo do [/~ : g;asgrgzgc:; Caracteristicas |
auto cuidado auto cuidado P pessoais
tratamento

Fonte: adaptado de Quality of Life From Nursing and Patient Perspectives, 1998.

Figura 3 - Processo de enfermagem e as dimensdes da qualidade de vida.



3.2 IMPORTANCIA

A avaliacdo da qualidade de vida € um aspecto muito importante
dentro da assisténcia ao paciente oncologico e sua familia (BRADLYN e
POLLOCK 1996: WOODGATE e McCLEMENT 1997). Os instrumentos de
avaliacdo da qualidade de vida fornecem dados importantes para todos os
membros da equipe interdisciplinar e tém sido considerado como um meio
valiosc para o delineamento da assisténcia de enfermagem ao paciente
oncolégico e sua familia (HINDS et al. 1994; KING et al. 1997; HICKS e
LAVENDER 2001).

O interesse pela avaliacdo da qualidade de vida tém aumentado a
cada ano, principalmente em relacdo a evolugdo e terapéutica nas mais
diversas condicdes clinicas. GRANT e RIVERA (1998) referem que a
primeira citacdo sobre qualidade de vida ocorreu em 1972. Ja em 1996, o
numero de citagdes realizadas no Index Medicus foi superior a 1400,
comprovando deste forma o aumento do numero de publicacdes e interesse
pelo tema. Em relagdo as novas propostas de tratamento, diversas
pesquisas tém sido relacionadas a combinacdo dos resultados obtidos de
um estudo e a realizacdo da avaliagdo da qualidade de vida dos individuos
envolvidos. Um dos exemplos mais conhecidos s&o as atividades realizadas
pelo The United States Food and Drug Administration (FDA) que utiliza os
instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida durante o processo de
aprovacdo de uma nova droga anti- neoplasica; ja o National Cancer Institute

(NCI) inclui alguns instrumentos de qualidade de vida na avaliac&o final de
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ensaios clinicos e o World Health Organization (WHQO) possui um programa
de controle do tratamento oncoldgico baseado nos conhecimentos
disponiveis e que, se apropriadamente implementado, pode reduzir &
morbidade e mortalidade destes pacientes.

O interesse na qualidade de vida também se reflete no aparecimento
de associagdes internacionais com por exemplo o International Society for
Quality of Life Research (ISOQOL) que foi fundada em 1994 com a
finalidade de aprofundar os conhecimentos sobre qualidade de vida, troca de
experiéncias e acompanhamento da sua evolug&o em todo o mundo.

Outras atividades internacionais relacionadas com qualidade de vida
incluem:

- O desenvolvimento de uma abordagem para avaliagao da qualidade de
vida integrada nos pacientes oncolégicos pela European Organization for
Research and Treatment of Cancer (EORTC)

- A traducg&o de questionarios de qualidade de vida em 8 linguas pelo
International Society for Chemo and Imunotherapy

- A adaptacéo cultural de instrumentos de qualidade de vida em diversos
paises, de diferentes linguas e culturas;

- A criacdo de instrumentos para aplicacdo em estudos clinicos, avaliacao
da qualidade de vida e estudos farmaco-econémicos da populacéo
canadense (HUI).

A partir destes conceitos, a abordagem da qualidade de vida se
tornou um importante topico dentro da pratica do cuidado & saude e

pesquisa. Estima-se que, atuaimente, um a cada 900 adultos jovens & um
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sobrevivente do cancer pediatrico (JANCOVICK et al. 1999) e o sucesso do
tratamento oncolégico precisa envolver a “real” cura deste paciente no que
se refere ao plano bioldgico, psicoldgico e bem- estar socio- econdémico do
paciente e familia. Atualmente, o tratamento oncoldgico nao visa somente a
cura sob o ponto de vista biolégico, mas visa a cura do paciente com menor
morbidade, integrando este individuo a sociedade com a melhor qualidade

de vida possivel.

3.3 INSTRUMENTOS PARA AVALIACAO DA QUALIDADE DE

VIDA

Frente a abordagem multidimensional da avaliagdo da qualidade de
vida, muitos instrumentos para levantamento de dados como status de
saude e qualidade de vida tém sido desenvolvidos, assim como o processo
de traduc&o e adaptacgdo cultural de instrumentos tém sido descritos em
diversas publicacées (SANCHEZ-GONZALEZ et al. 2004; FONSECA et al.
2004; PALLIS et al. 2004).

Segundo MULHERN et al. (1989), um instrumento para avaliagéo da
qualidade de vida deve apresentar como caracteristicas essenciais: (1) a
Inclusdo da abordagem da funcdo fisica, do desempenho escolar e
ocupacional, do ajustamento social e a auto- satisfacdo; (2) deve ser
sensivel para detectar os problemas funcionais mais comuns das criancas
portadoras de doencas cronicas; (3) deve ser confiavel e validado; (4) ser

reprodutivel e de facil compreensao; (5) valer-se das informacgdes dos
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cuidadores: (6) ser corrigido para a idade; (7) deve estar adequado para
detectar desempenho acima da média; (8) permitir estimativa confiavel do
funcionamento pré-morbido; (9) permitir a realizag&o da auto- avaliacao.

A validagao do Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Image-
AUQEI-para a lingua portuguesa permitiu o estabelecimento de um padrao
de qualidade de vida das criancas brasileiras (ASSUMPCAO et al. 2000).

Outros instrumentos de qualidade de vida estdo disponiveis para
utilizac@o, principalmente na lingua inglesa, e que podem ser aplicados em

uma populagao pediatrica como o HUI.

3.3.1 Instrumentos de Qualidade de Vida Utilizados em Pediatria

Historicamente, grande parte dos instrumentos para a avaliagédo da
qualidade de vida dos pacientes pediatricos foram desenvolvidos para serem
aplicados nos pais, pois acreditava-se que as criancas ndo eram capazes de
fornecer dados que fossem consistentes e confiaveis (PARSONS et al.
1999).

Atualmente, diversos instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida
tém sido desenvolvidos para serem utilizados nos pacientes pertencentes 2
faixa etaria pediatrica, permitindo assim a auto- avaliagéo.

Alguns instrumentos sdo desenvolvidos para obter indicadores que
permitam avaliar, principalmente, as questdes relacionadas com as
preferéncias e adesao ao tratamento oncolégico (KIEBERT et al. 1994;
YELLEN e CELLA 1995). O QQ questionnaire foi desenvolvido a partir dos
conceitos de “qualidade” e “quantidade” de vida, permitindo a avaliacéo da

criacdo de um balangco entre os beneficios e efeitos indesejaveis do
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tratamento oncologico, assim como uma avaliacdo das preferéncias e
atitudes por parte dos pacientes (STIGGELBOUT et al. 1996).

Ja o modelo Rolls-Royce adota a avaliagao de 49 itens, categorizados
em 8 dimensdes: bem estar global, sintomas fisicos e atividades, disfuncdo
do sono, apetite, disfuncdo sexual, funcdes cognitivas, interacdes
medicamentosas, inclusdo social e performance no trabalho (OZYILKAN et
al. 1995).

O PedsQL 4.0 consiste em um instrumento geneérico non preference-
based cujo moédulo genérico € composto por quatro dominios: fisico,
emocional, social e escolar. O mddulo especifico para pacientes com cancer
€ composto por seis dominios: dor, nausea, ansiedade relacionada aos
procedimentos, ansiedade relacionada ao tratamento, medo e problemas
cognitivos (VARNI et al. 2002).

O Fertigkeitenskala Munster/Heidelberg (FMH) € um instrumento
utilizado na oncologia pediatrica para avaliacdo dos efeitos colaterais tardios
relacionados &s possiveis alteragdes das fungbes motoras e verbais
(KOSCH et al. 1998).

O Child Quality of Life Questionnaire & um questionario que foi
desenvolvido para ser aplicado especificamente para pacientes pediatricos e
que permite uma auto- avaliacdo destes pacientes a partir dos 7 anos de
idade (BARNARD et al. 2003).

O HUI & um instrumento para a avaliacdo da qualidade de vida e que
foi moldado, aplicado e validado pelo grupo de Epidemiologia €

Bioestatistica da Mc Master University e tém sido utilizado nas mais diversas
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areas. E o questionario aplicado em estudos clinicos, na avaliacdo do nivel
da qualidade de vida e estudos farmaco- econémicos da populacéo
canadense, assim como o levantamento de dados de pacientes portadores
de doencas cronicas, com o objetivo de monitorar possiveis alteracdes na
saude desta populacdo decorrente do tratamento utilizado.

O HUI € um dos instrumentos de mensuracdo da HRQL disponivel
para a aplicagado em criangcas que € considerado como um instrumento
confiavel, validado, resumido e adequado para utilizacdo atraves da auto-
avaliacédo e avaliacéo realizada por terceiros (proxy- report) (EISER e
MORSE 2001).

O nivel do atributo e o estado de saude abrangente, utilizados tanto
no sistema HUI 2 e HUI 3, sdo importantes na descricdo do estado de saude

individual ou de grupos.

3.4 TRADUGCAO E ADAPTAGCAO CULTURAL

A traducdo de instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida néo €
uma tarefa facil. Este processo deve envolver, além da traducéo
propriamente dita, o desenvolvimento de um instrumento que permita ©
consenso entre os diversos paises envolvidos na utilizagdo deste
instrumento, com o objetivo de assegurar a sua relevancia cultural e sua
equivaléncia conceitual (ACQUADRO et al. 1996).

A adaptac&o cuitural de um instrumento envolve, basicamente. dois

estagios:
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- atraducdo do instrumento;
- a avaliagdo de suas propriedades psicométricas, dentre elas a
validacao. a confiabilidade e a habilidade de ser responsivo.

E importante ressaltar que algumas caracteristicas linguisticas devem

ser levadas em consideracdo no momento da traducdo, como uma mesma

lingua utilizada em diversos paises (por exemplo. a lingua espanhola

utiizada na Espanha e nos paises latino-americanos) ou a adaptacao

linguistica realizada por imigrantes.

O processo de traducdo, adaptacdo cultural e validacdo de um

instrumento deve seguir 4 etapas, a saber (GUILLEMIN et al. 1993;

MATHIAS et al. 1994):

1.

Apds a obtencdo da autorizag@o para uso e traducdo do instrumento,
inicia-se o processo da tradugdo propriamente dita envolvendo, pelo
menos, 2 tradutores nativos do pais onde sera utilizado o instrumento e
obtencé&o do questionario traduzido (primeira verséo) apos as reunides de
consenso. Estas reunides s&o extremamente importantes para que haja a
concordancia entre os autores/ pesquisadores e os tradutores;
Re-traducéo (back translation): tradugéo da primeira versao para a lingua
de origem do questionario. Esta etapa deve envolver outros dois
tradutores que ndo tenham conhecimento prévio do instrumento original.
A segunda versdo do questionario também deve ser obtida apds a
realizacdo das reunides de consenso;

Adaptacdo cultural: realizacdo de pré teste onde sao verificados a

equivaléncia semantica (significado das palavras, uso correto do
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vocabulario e da gramatica), equivaléncia idiomatica (uso de
coloquialismo) e equivaléncia conceitual (adequacéo das questdes ao
meio ou a situacao local);

4. Revalidacao: avaliacao das caracteristicas psicométricas do instrumento
em relacdo a confiabilidade (reprodutividade e consisténcia interna),
validade (comparacao de resultados com outros estudos ja publicados) e
habilidade de ser responsivo.

Diversos trabalhos tém sido publicados em relacédo a tradugdo e
adaptacado cultural de instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida
(HIGAKI et al. 2002; LEPLEGE et al. 2003; HUBER et al. 2004; RAJMIL et
al. 2004; SOBHONSLIDSUK et al. 2004; TAMANINI et al. 2004).

HUBER et al. (2004) realizaram a tradug¢do e adaptacao cultural do
Oxford Shoulder Score (OSS) para a lingua alema, sendo aplicado em 102
pacientes. A consisténcia interna resultou em um valor alfa de Cronbach de
0.94 e os resultados obtidos neste estudo apresentaram correlacdo com
estudos publicados anteriormente. Os autores concluiram que o OSS na
lingua alem& & um instrumento validado e confiavel.

TAMANINI et al. (2004) realizaram a traduc&o e adaptacéo cultural
do International Consultation on Incontinence Questionnaire -Short Form"
(ICIQ-SF) para a lingua portuguesa e aplicaram o questionario para 123
pacientes portadores de incontinéncia urinaria. Nenhuma alteracédo no
formato original do instrumento foi observada. A consisténcia interna deste
estudo apresentou um alfa de Cronbach de 0.88 e um coeficiente de

correlacdo de Pearson igual a 0.89. Os autores concluiram que o
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guestionaruio na lingua portuguesa € um instrumento validado para a
avaliacéo de pacientes com incontinéncia urinaria.

SOBHONSLIDSUK et al. (2004) utilizaram o Chronic Liver Disease
Questionnaire (CLDQ). Apos a traducéo do original em inglés para a lingua
oficial da Tailandia, os autores aplicaram o questionario em 150 pacientes
para avaliar o impacto das doencas hepaticas cronicas na qualidade de vide
destes pacientes. O processo de traducédo e adaptacao cultural seguiu os
quatro passos de traducéo, re-traducéo, adaptacao cultural e revalidac&o. Ao
final do estudo, obtiveram um valor de alfa de Cronbach de 0.93.

RAJMIL et al. (2004) realizaram a traducdo do Child Health and lliness
Profile, Child Edition (CHIP-CE) para a lingua espanhola. Dos 45 itens do
instrumento original, 21 foram considerados equivalentes, 23 necessitaram
de adaptacbes e 1 item foi considerado ndo equivalente. Este estudo
mostrou a viabilidade da aplicacdo do CHIP-CE- versdo espanhola para
criangas entre 6 e 11 anos de idade.

O Skindex € um instrumento na lingua inglesa e que é utilizado
para avaliara o impacto das doencas de pele na qualidade de vida.
LEPLEGE et al. (2003) realizaram a traducao e adaptacao deste instrumento
para a lingua francesa, denominando de Skindex-France. O questionario foi
aplicado em 129 pacientes portadores de neurofibromatose. O instrumento
foi bem aceito pela populagao de estudo, a consisténcia interna apresentou
um alfa de Cronbach que variou de 0.86 a 0.95.

HIGAKI et al. (2002) utilizaram o mesmo instrumento original em

Inglés e traduziram para a lingua japonesa. O questionario em japonés foi
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aplicado em 100 pacientes portadores de doencgas de pele e 30 individuos
da comunidade. A consisténcia interna resultou em um alfa de Cronbach que
variou de 0.83 a 0.92. Os autores concluiram que a versdo japonesa do
Skindex foi desenvolvida dentro dos padrdes de equivaléncia seméantica.

O HUI tém sido utilizado em estudos clinicos, em mais de 25 paises e
ja foi traduzido em mais de 15 linguas. Estudos realizados em sobreviventes
do cancer infantil aplicando o instrumento em espanhol em alguns paises da
Ameérica Latina demonstraram que, dados obtidos em relagéo ao status de
saude e qualidade de vida podem ser proximos ou similares quando
comparados aos obtidos em pacientes de outros paises como o Canada
(SZECKET et al. 1999; BARR et al. 2001 b).

SZECKET et al. (1999) realizaram a adaptacdo do HUI para a lingua
espanhola utilizada na Argentina. Primeiramente, o questionario foi traduzido
por 3 profissionais conhecedores da lingua espanhola e Inglesa. Estes
guestionarios foram posteriormente encaminhados para seis oncologistas
pediatricos para que pudessem ser avaliados segundo critérios relacionados
a clareza e relevancia cultural e sécio- econdmica de cada questdo. Diversas
modificacbes foram realizadas de acordo com 0s resultados apresentados
no pré teste. O questionario foi aplicado em 80 criangcas. Os autores
concluiram que a tradug@o e adaptacdo cultural do instrumento para o
espanhol foram adequadas para a populagcido deste estudo.

BARR et al. (2001b) aplicaram o questionario HUI na lingua
espanhola em 6 centros de tratamento oncoldgico situados em Cuba,

Honduras, Coldmbia e Uruguai cujos pacientes estivessem, pelo menos. 2
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anos fora de terapia oncolégica e que n&o apresentassem sinais clinicos de
recaida durante o periodo de estudo. Respeitando os critérios adotados, 197
pacientes foram elegiveis para o estudo sendo que foram encaminhados
para analise somente 178 questionarios respondidos pelos pais e 144
questionarios respondidos pelos médicos. Os resultados demonstraram que
os pacientes tratados por ieucemia linfoide aguda apresentavam maior
morbidade relacionada aos atributos da emocgé&o, do cognitivo e da dor. Ja os
pacientes tratados por doenca de Hodgkin e tumor de Wiims apresentaram
maior morbidade relacionada aos atributos da emogao e dor. Em relagéo as
categorias de individuos envolvidos (pais € meédicos), a unica diferenca
estatisticamente significativa foi encontrada nos escores obtidos nos
questionarios aplicados em Cuba. Houve correlagdo positiva entre os
escores obtidos nos demais centros envolvidos no estudo.

RUIZ et al. (2003) realizaram a traducéo e adaptacao cultural do HUI
para ser aplicado na populacéo espanhola. Os resultados obtidos neste
estudo mostraram a viabilidade e aceitabilidade e confiabilidade do
instrumento (alfa de Cronbach= 0.79 e correlacéo intra classe de 0.909 e
p<0.001).

FELDER-PUIG et al. (2000) realizaram a adaptacéo do HUI para a
lingua aleméa. O questionario foi aplicado em 145 pacientes em seguimento
ambulatorial, sendo que 142 questionarios foram totalmente preenchidos. De
acordo com os autores, nao foi observado ou citado qualquer problema ou
dificuldade em relacéo a compreensdo e preenchimento do questionario. As

categorias de individuos envolvidos levaram cerca de 5 minutos para
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completarem cada questionario. Os atributos mais afetados foram a emocéo,
vis@o, dor e cognitivo. A maioria destes atributos foram classificados como
grau 2, sendo considerados atributos de morbidade leve.

Em relacéo a concordancia entre paciente/pais, somente o atributo
emogao apresentou porcentagem inferior as porcentagens obtidas nos
demais atributos. Os autores concluiram que o HUI € um instrumento de
grande aceitacdo por parte dos pacientes, pais, médicos e enfermeiros por

ser de facil compreenséo e rapido preenchimento.



PACIENTES E
METODOS
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4 PACIENTES E METODOS

41 PACIENTES

Foram entrevistados os pacientes que frequentaram o GEPETTO no
periodo de Marco de 2002 a Agosto de 2003. Os pacientes eram abordados
na sala de espera, enquanto aguardavam a consulta no GEPETTO. O
tamanho da amostra foi definido de acordo com alguns trabalhos
previamente publicados em relagdo a tradugdo, adaptacéo cultural e
aplicagdo do HUI em diversas linguas (SZECKET et al. 1999, FELDER-PUIG
et al. 2000; BARR et al. 2004).

Participaram deste estudo os pacientes que atenderam os seguintes
critérios:
= Critérios de inclusdo:

- ser sobrevivente do cancer infantil e estar, pelo menos, 08 anos fora de
terapia;

- ter idade igual ou superior a 13 anos de idade para que pudesse utilizar o
instrumento de auto avaliagao;

- assinar o consentimento pos- informado (Anexo 1).

= Critérios de excluséo:

- apresentar recaida da doenca ou desenvolvimento de um segundo tumor

entre a data da entrevista e o periodo do estudo.



31

Foram aplicados um total de 414 questionarios em 138 pacientes que
contemplaram os critérios de elegibilidade proposto e concordaram em
participar deste estudo. Os questionarios foram aplicados e respondidos
independentemente entre as trés categorias de individuos envolvidos:

pacientes, oncologista pediatrico e enfermeira.

4.2 METODOLOGIA

4.2.1 Tipo de Estudo

Estudo observacional, de corte transversal.
4.2.2 HUI

O HUI é um questionério para a avaliagdo da qualidade de vida que
foi elaborado, aplicado e validado pelo grupo de Epidemiologia e
Bioestatistica da Mc Master University.

O HUI & um instrumento gue esta relacionado a dois componentes
complementares (FEENY et al. 1996): o primeiro componente € denominado
de sistema de classificacdo de multi atributos relacionados ao status de
saude. O segundo componente € o valor deste status a partir de dados
correspondentes aos valores destes multi atributos. O status de saude
compreende um conceito multidimensional e por este motivo, a abordagem
dos multi atributos é utilizada no HUI.

O HUI é descrito e desenvolvido, basicamente, a partir de 4
componentes principais: sistema de classificacdo do status de saude.

escores, questionario para coleta dos dados e algoritimos.



O sistema de classificacdo descreve o status de saude em termos de
capacidade mais do que performance, evitando contradicbes entre
habilidades e preferéncias. como por exemplo, uma simples pergunta
referente ao ato de correr pode significar capacidade para correr.
oportunidade para correr (incluindo disponibilidade de tempo e local) e
preferéncia por correr.

O HUI 2 € composto por 7 atributos: sentido, mobilidade. emocéo,
cognitivo, auto- cuidado, dor e fertilidade — cada um composto por 3 - 5
niveis (4x5x5x4x4x5x3) descritos em 24000 estados de saude. O HUI 3
possul 8 atributos: vis&o, audicdo, fala, deambulacao, destreza, emocéao,
cognitivo e dor - cada um com 5 - 6 niveis (6x6x5x5x5x6x6x6)que definem
972000 estados de saude (Anexo 2).

Neste estudo, o atributo fertilidade ndo foi avaliado e portanto foi
adotado um atributo de valor = 1,00. Os questionarios HUl fornecem
informacdes necessarias para a categorizacdo dos dados de acordo com ©
sistema de classificagcéo do HUI 2 e do HUI 3.

O questionario padrédo é composto por 15 questdes de multipla
escolha baseadas nos atributos do HUI e uma questdo que aborda a
avaliacéo global do estado de saude atual do individuo, através da utilizacéo
dos conceitos excelente, muito bom, bom, regular e péssimo.

Para este trabalho, foi definido o uso do instrumento de avaliacéo do
estado de saude baseado na ultima semana, ou seja, 0 paciente deve
responder as questdes de acordo com as experiéncias da semana anterior 2

entrevista.
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Os escores do HUI representam as capacidades gque sao derivadas
de fungdes (TORRANCE et al. 1996; FEENY et al. 2002). Os escores de
atributos simples sao definidos dentro de uma escala que varia de 0,00 a
1,00 e os escores de multi- atributos s&o definidos em uma escala onde 0,00
= morte e 1,00 = saude perfeita. Valores negativos representam um estado
considerado pior que a morte.

O estado de saude abrangente de cada individuo & definido como a
combinacdo de um nivel de cada um dos 7 atributos no HUI 2 e &
combinag&o de um nivel de cada um dos 8 atributos no HUI 3 (FURLONG et
al. 2001).

O HUI 2 multi atributos inclui 7 atributos simples e o HUI 3 multi
atributos inclui 8 atributos simples. Cada atributo simples € definido como
funcdo total (por exemplo, nivel 1) e representa a escala 1,00 e a menor/
mais baixa funcao representa a escala 0,00. Todos os atributos simples sdo
definidos em um intervalo de 0,00 a 1,00.

Os dados obtidos através dos questionarios foram transformados em
escores através de algoritimos ja estabelecidos pelo HUI (Anexo 3):

“HUI 2 e 3 attribute levels”
- “HUI 2 e 3 single- attribute utility score”
- "HUI 2 e 3 comprehensive health states”

Calculo do HRQL

ApOs a obtencao de todos os valores de cada atributo HUI 2 e HUI 3
avaliado (de acordo com escores pré definidos), o calculo do escore foi

realizado através das seguintes formulas:
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HUI 2 U=1,06X(b1szXbaXb4Xb5szXb7)—0,06

HUI3 u=1,371x (b1 x b2 x bz x bs x bs x bs x b7 x bg) — 0,371

Todos os célculos de escores HUI 2 e HUI 3 foram realizados pela

aluna (Anexo 4).

4.2.3 Tradugao e Adaptacao Cultural do HUI

Para este trabalho foi formada uma equipe de tradutores composta
por 7 profissionais. O processo de tradugéo para o portugués e a re-traducéo
para o inglés foi realizado por profissionais conhecedores de ambas as
linguas e que receberam treinamento profissional em instituicbes de ensino
ou instituicdes hospitalares.

A traduga@o para o portugués do HUI 2 e 3 e dos atributos a serem
avaliados foi 0 primeiro passo para a realizacdo da adaptacdo cultural dos
termos utilizados nestes questionarios, bem como o estudo detalhado da
aplicagdo, transformacdo dos dados em escores e avaliacdo destas
respostas (JOHNSON 1896). O processo de traduc&o seguiu protocolos
recomendados em manuais ja publicados (GUILLEMIN et al. 1983;
MATHIAS et al. 1994).

O primeiro trabalho de traducdo do original em inglés para o
portugués foi realizado, independentemente, pela aluna Sandra Shimoda do
Centro de Tratamento e Pesquisa - Hospital do Cancer e por uma cidada

portuguesa residente no Canada. Apos este processo e diversas reunioes de



consenso com dois autores do HUI, foi realizada a adaptac&o para a lingua
portuguesa utilizada no Brasil, com a participagdo de uma tradutora
brasileira residente no Canada.

Também foram realizados estudos complementares a respeito da
origem e desenvolvimento do HU/ System, levantamento de bibliografia.
treino de transformacdo dos dados em escores para que todos os calculos
pudessem ser realizados pela aluna.

O segundo passo consistiu na re- traducéo dos questionarios HUI 2 e
3 por dois profissionais que atuam na area da oncologia pediatrica € que n&o
tinham conhecimento prévio do instrumento original em inglés. Esta re-
traducdo para o inglés foi realizada pela chefe do Departamento de Pediatria
do Centro de Tratamento e Pesquisa - Hospital do Cancer e por uma médica
titl.ar do Instituto de Oncologia Pediatrica - Universidade Federal de Sé&o
Paulo. Esta fase foi de extrema importancia pois garantiu que a versao em
portugués fosse similar, em termos do grau de confiabilidade, a outras
versdes ja existentes como inglés, espanhol, “french- canadian” entre outros
(ANDERSON et al. 19986).

Apos aprovagédo da re-traducdo e reunido de consenso entre os
autores do HUI, os instrumentos em portugués para auto- avaliacéo e
avaliacdo por terceiros foram aprovados e autorizados para serem
administrados sob a supervisdo da enfermeira Sandra Shimoda no Brasil

(Anexo 5).
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4.2.4 Dinamica de Acompanhamento

Os pacientes foram abordados na sala de espera do Ambulatorio de
Pediatria enquanto aguardavam a consulta anual ao GEPETTO. Apods
orientacdo, concordancia em participar deste estudo e assinatura do
consentimento pods informado, os pacientes iniciavam o preenchimento do
questionario de auto-avaliacdo (Anexo 8). Todos os gquestionarios foram
checados antes da liberacdo dos pacientes para que nao ocorresse perda de
dados. O questionario de avaliacdo por terceiros (Anexo 7) foi aplicado pela
enfermeira e pelo oncologista pediatrico. Também foram coletados os dados
referentes ao paciente e seu tratamento, através da consulta dos prontuarios
(Anexo 8).

Todos os questionario foram totalmente respondidos, o que nos fez
acreditar que o instrumento seja de grande aceitabilidade em nosso meio.
N&o foi observada qualquer dificuldade relacionada a leitura e

preenchimento dos questionarios por parte dos pacientes.

4.2.5 Variaveis do Estudo
As variaveis estudadas foram obtidas por meio das entrevistas e
analise posterior de prontudrio. A seguir serdo descritas as variaveis
estudadas e as respectivas categorias utilizadas no estudo.
As variaveis socio-demograficas incluiram:
- sexo: a variavel foi categorizada em sexo masculino e feminino.
- idade ao diagnostico: calculada através da data do diagnostico € da

data do nascimento e categorizadas em 3 grupos:
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= menor que 5 anos
= S5a10anos
= acima de 10 anos
- idade na entrevista: de acordo com a idade apresentada no momento
da entrevista. A idade foi dividida em categorias:
- 13 a18anos

= 18 a 23 anos

23 a 28 anos
= acima de 28 anos
- raga: segundo informacdes coletadas nos prontuarios dos pacientes.
a variavel foi dividida em:
= branca
* nao branca: onde foram agrunadas as ragas parda, negra €
amarela.
- plano de saude: segundo informacgdes coletadas nos prontuarios dos
pacientes, a variavel foi categorizada em:
= convénio/particular
= plano de saude governamental
- tempo de tratamento: calculado atraves da data do diagnostico e da
data do término do tratamento.
As caracteristicas clinicas estudadas foram:
- diagnéstico: categorizados segundo tabela do IARC- International

Association for Research on Cancer. (Anexo 9)
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- modalidade terapéutica utilizada: segundo informacdes coletadas nos

prontuarios, a variavel foi categorizada:

* quimioterapia
= radioterapia
cirurgia

Escores: apds a obtengéo de todos os valores de cada atributo HUI 2 e
HUI 3, que derivam das respostas obtidas a partir da analise das 15
guestOes, os escores foram calculados atraves das seguintes formulas,
onde b € o parametro estimado para o atributo envolvido:

- HUI2 u=1,06x(bsxbzxbsxbsxbsxbsxbs)—0,06

- HUI3 u=1,371x(byxbaxbsXxbsxbsxbsxb7xbsg)—0,371
Categoria de individuos envolvidos: trabalhos ja publicados envolvendo a
utilizacdo do HUI (COSTET et al. 1998; SZECKET et al. 1999; FELDER-
PUIG et al. 2000; BARR et al. 2001b), utilizaram como parametro de
avaliagao a concordancia das respostas obtidas através da administrac&o
dos questionarios por diferentes individuos, entre eles o proprio paciente
(questionario de auto avaliacdo), pais, médicos e enfermeiras. Sendo
assim, foi definido como categoria de individuo envolvido o pareamento
dos individuos para obtencao da correlagdo dos escores:

= HUI 3p e HUI 3op= HUI 3 para o grupo paciente/oncologista

pediatrico
« HUI 3p e HUI 3e= HUI 3 para o grupo paciente/enfermeira
= HUI 3op e HUI 3e= HUI 3 para o grupo oncologista

pediatrico/enfermeira
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= HUI 2p e HUI 20p= HUI 2 para o grupo paciente/oncologista
pediatrico

«  HUI 2p e HUI 2e= HUI 3 para o grupo paciente/enfermeira

« HUlI 20p e HUI 2e= HUI 3 para o grupo oncologista

pediatrico/enfermeira.

4.3 ESTRATEGIA DE PROCESSAMENTO E ANALISE DOS

DADOS

4.3.1 Banco de Dados

Todos os dados coletados foram tabulados no programa Microsoft®
Office Excel 2003. A enfermeira responsavel pelo estudo criou um banco de
dados especifico, utilizando-se o programa SPSS 11.0, atuailizando-o com

as informacgdes a cada inclusédo de paciente.

4.3.2 Analise Estatistica

A amostra foi descrita através de porcentagens, meédias, desvio
padrdo, mediana e valores minimos e maximos.

A aderéncia a distribuicdo normal das variaveis foi avaliada através do
teste de Kolmogorov-Smirnov e somente a idade atual teve distribuicao
normal. Por este motivo, optou-se pela realizacdo de testes n&o-
paramétricos.

A comparacado das médias de idade atual e idade ao diagnostico,

segundo o diagnodstico apresentado, feita pelo teste de Kruskal- Wallis e as
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comparacdes multiplas pelo teste de Turkey HSD (honest significant
differences).

A comparacdo da distribuicdo de sexo. raca e plano de saude
segundo diagnostico foi feita pelo teste de associacdo pelo qui quadrado.

Para avaliar a consisténcia interna, foi calculado o alfa de Cronbach
para o0 escore do paciente, oncologista pediatrico e enfermeira. A analise da
consisténcia interna € um dos aspectos da avaliacdo do grau de
confiabilidade de um instrumento e indica que os resultados obtidos apos a
aplicacédo deste instrumento sao reprodutiveis. O coeficiente Alfa de
Cronbach € um indice de estimativa de homogeneidade utilizado para a
avaliacdo da consisténcia interna e apresenta uma variacao entre 0.00 e
1.00, demonstrando a correlagao entre os itens que compdem o instrumento.

O teste de Wilcoxon e o célculo da correlacao intra-classe (riICC)
foram utilizados para calculo das medias dos escores do paciente,
oncologista pediatrico e da enfermeira para demonstrar o grau de

confiabilidade e reprodutividade do instrumento.



RESULTADOS
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5 RESULTADOS

51 CARACTERIZAGAO DA POPULACAO DE ESTUDO

5.1.1 Caracterizacao segundo variaveis socio-demograficas

Foram entrevistados 75 pacientes do sexo masculino e 63 pacientes
do sexo feminino, representando respectivamente 54% e 46% da amostra. A
raca branca foi representada por 81% dos pacientes entrevistados. Grande
parte dos pacientes (91%) foi tratada sob o plano de saude governamental
em vigéncia da época. Os principais diagnoésticos dos pacientes fora de
terapia foram leucemia linféide aguda (LLA), seguida de tumor de Wilms,
retinoblastoma, osteossarcoma, doenca de Hodgkin e linfoma ndo Hodgkin.
Os outros diagnosticos levantados foram tumor de células germinativas
(tumor de ovario), sarcoma (fibrossarcoma, rabdomiossarcoma, sarcoma
alveolar), leucemia mieldide aguda (LM3), tumor de sistema nervoso central,
tumor hepatico, tumor de Ewing, neuroblastoma, histiocitose, carcinoma de
supra renal e tumor de parétida.

Em relacdo a faixa etaria, 52% dos pacientes foram diagnosticados

até 5 anos de idade e 27% entre 5 e 10 anos de idade (Tabelas 1 e 2).
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Tabela 1 - Frequéncia absoluta e relativa de pacientes segundo sexo, raga e
plano de saude. Centro de Tratamento e Pesquisa- Hospital do Céancer,

2004.
variavel categoria N (%)
sexo masculino 75 (54)
feminino 63 (46)
raca branca 112 (81)
ndo branca 26 (19)
plano de satde plano de saulde 126 (91)
governamental
convénio/ particular 12 (09)
total 138 (100)

Tabela 2 - Frequéncia absoluta e relativa de pacientes segundo diagndstico
e idade na entrevista. Centro de Tratamento e Pesquisa-Hospital do Cancer,

2004.
variavel categoria N (%)
diagnéstico LLA 31(22,5)
doencga de Hodgkin 15 (10,9)
linfoma n&o Hodgkin 13 (9.4)
tumor de Wilms 23 (16,7)
osteossarcoma 15 (10,9)
retinoblastoma 18 (13,0)
outros 23 (16,6)
idade na entrevista 13-18 34 (25,0)
18-23 35 (25,0)
23-28 40 (29,0
acima de 28 anos 29 (21,0)

total

138 (100,0)
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O tempo de tratamento variou de acordo com a(s) modalidade(s)
terapéutica(s) utilizada(s) e o diagnéstico. Dos 138 pacientes, 55
apresentaram tempo de tratamento até 1 ano, 44 pacientes foram tratados
de 1 a 2 anos e 27 pacientes foram submetidos ao tratamento oncolégico
por um periodo médio de tratamento de 2 a 3 anos. Dos 138 pacientes, 93%
foram submetidos ao tratamento quimioterapico, 81 pacientes receberam
radioterapia e 77% dos pacientes foram submetidos a algum procedimento
cirdrgico, incluindo as bidpsias para fins diagndsticos (foram excluidas as

bidpsias de medula éssea nos casos de leucemia) (Tabela 3).

Tabela 3 - Frequéncia absoluta e relativa de pacientes fora de terapia
segundo a modalidade terapéutica e o tempo de tratamento. Centro de
Tratamento e Pesquisa- Hospital do Cancer, 2004.

variavel categoria N°(%)

até 1 ano 55 (40)
tempo de 1 -2 anos 44 (32)
tratamento 2 -3 anos 27 (20)

acima de 3 anos 12 (08)
modalidade terapéutica quimioterapia 129 (93)
utilizada radioterapia 81 (59)

cirurgia 107 (77)
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5.1.2 Correlagdo da idade ao diagnéstico e idade na entrevista
segundo diagnostico

Os pacientes com tumor de Wilms eram mais jovens que 0s pacientes
portadores de linfoma de Hodgkin e osteossarcoma e o0s pacientes
portadores de osteossarcoma eram mais velhos em relagdo aos pacientes
portadores de leucemias, tumor de Wilms e retinoblastoma. Através do teste
de Kruskal-Wallis, representado na Tabela 4, observa-se uma diferenca
estatisticamente significativa entre as idades médias dos pacientes, segundo

diagnéstico.

Tabela 4 - Idade média dos pacientes, segundo diagndstico. Centro
Tratamento e Pesquisa- Hospital do Cancer, 2004.

variavel diagnostico N média S:g:g; minimo maximo Kruskal-pWallis
LLA 31 21,33 518 14,8 36,7
LNH 13 2328 432 183 328
DH 15 2506 469 162 333
idadena  WILMS 23 1971 503 134 298 < 0,001
entrevista  ogTEQ 15 2830 4,07 201 356
RETINO 18 20117 460 136 29,0

OQUTROS 23 24,45 6,04 14,0 40,2

LLA 31 5141 300 20 137
LNH 13 714 331 33 145
‘ DH 15 920 322 27 151
gggﬁ 2 o WILMS 23 322 265 02 106 < 0,001
OSTEO 15 1275 378 42 174
RETINO 18 260 204 02 71
OUTROS 23 730 58 02 174

legenda: LLA: leucemia; LNH: linfoma ndo Hodgkin;DH: doenca de Hodgkin; WILMS:
tumor de Wilms; OSTEO: osteossarcoma; RETINO: retinoblastoma;OUTROS:demais
diagnosticos.
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5.1.3 Correlagcao das variaveis sexo, raca e plano de saude segundo o

diagnéstico

Quando realizada a comparag&o da distribuicdo de sexo, raga e plano

de saude segundo o diagnéstico, observou-se que existe diferenca em

relacdo a distribuicao por sexo e que os grupos sao semelhantes em relacéo

a raca e plano de saude (Tabela 5).

Tabela 5 - Frequéncia absoluta e relativa do sexo, raga e plano de saude,
segundo diagnostico. Centro de Tratamento e Pesquisa- Hospital do Cancer,

2004,
diagndéstico p
o ’ Total >
varidvel ~categora LEU LNH DH  WIL OST RET Outros (%) X
(%) (%) (%) (%) (%) (%) (%)
_ 18 13 12 08 07 11 06 75

maseulino  o40) (17,3) (16,0) (107) (93) (147) (8.0) (543)

Sexo <0,001
. 14 0 03 15 08 07 16 63
feminina (222) (0) (48) (238) (127) (11.1) (254) (45,7)
. 25 11 12 22 12 12 18 112
(22,3) (9,8) (107) (196) (107) (10,7) (16,1) (81.2)

e e DE 02 03 01 03 06 4 og 48
(26,9) (7.7) (115) (3.8) (11,5) (231) (154) (18,8)

o 26 12 15 21 13 18 21 126
pianode (08) (95) (119) (167) (103) (143) (167) (913)
salde convénio/ 06 01 0 02 02 0 01 12 ‘

particular (50,0) (8,3) (0) (16,7) (16,7) (0) (8,3) (8,7)

Legenda: GOV: plano de satde governamental; LEU: leucemias; LNH: linfoma nao
Hodgkin; LH: doenga de Hodgkin; WIL: tumor de Wilms; OST: osteossarcoma; RET:
retinoblastoma.
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5.2 VALIDACAO DO INSTRUMENTO

5.2.1 Viabilidade do instrumento

Durante a coleta de dados, o oncologista pediatrico e a enfermeira
levaram, em média, 5 minutos para aplicarem o questionario e o paciente
levou, em meédia, 10 minutos para responder o instrumento de auto
avaliacdo. Todos os questionario foram totalmente respondidos, o que nos
fez acreditar que o instrumento seja de grande aceitabilidade em nosso
meio. Nao foi observada qualquer dificuldade relacionada a leitura e

preenchimento dos questionarios por parte dos pacientes.

5.2.2 Consisténcia interna

O coeficiente alfa de Cronbach. calculado para os 15 itens do HUI,
produziu um valor de 0.77 no questionario aplicado no paciente e um valor
de 0.75 para o questionario aplicado pelo oncologista pediatrico e pela

enfermeira, mostrando-se satisfatorio para este estudo (Tabela 6)
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Tabela 6 - Consisténcia interna do instrumento HUI na lingua portuguesa,
segundo coeficiente alfa de Cronbach.

questao paciente (a*) oncologista pediatrico (a*) enfermeira (a*)
01 0,7564 0,7415 0,7434
02 0,7572 0,7372 0,7418
03 0,7661 0,7305 0,7633
04 0,7573 0,7261 0,7606
05 0,7565 0,7409 0,7522
06 0,7612 0,7396 0,7447
07 0,7586 0,7297 0,7454
08 0,7410 0,7166 0,7363
09 0,7712 0,7596 0,7635
10 0,7693 0,7447 0,7603
11 0,7708 0,7414 0,7636
12 0,7489 0,7365 0,7366
13 0,7640 0,7477 0,7540
14 0,7573 0,7385 0,7539
15 0,7553 0,7200 0,7401
a 0,7722 0,7505 0,7505

a*. a se o item for deletado

5.2.3 Validacgao externa
A validade externa foi testada através do calculo de correlacéo
intraclasse (rICC) e teste de Wilcoxon, onde foram comparados os escores

médios entre as categorias de individuos envolvidos (Tabela 7).
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Tabela 7 - Escores médios de todos os diagndsticos, segundo categoria
envolvida. Centro de Tratamento e Pesquisa-Hospital do Cancer, 2004.

categorias envolvidas média (dp)** p (Wilcoxon) ricc (p)
overall HUI 3p* 0,801 (0,26)
0,069 0,861 (< 0,001)
overall HUI 3op* 0,824 (0,24)
overall HUI 3p* 0,801 (0,26)
0,029 0,871 (< 0,001)
overall HUI 3e* 0,788 (0,26)
overall HUI 3op* 0,824 (0,24)
<0,001 0,876 (< 0,001)
overall HUI 3e* 0,788 (0,26)
overall HUI 2p* 0,860 (0,10)
0,320 0,913 (< 0,001)
overall HUI 2op* 0,867 (0,10)
overall HUI 2p* 0,860 (0,10)
0,002 0,889 (< 0,001)
overall HUI 2e* 0,842 (0,10)
overall HUI 2op* 0,867 (0,10)
< 0,001 0,900 (< 0,001)
overall HUI 2e* 0,842 (0,10)

*escore final para cada grupo envolvido, onde:

HUI 2p e HUI 3p= escore do paciente

HUI 2op e HUI 3op= escore do oncologista pediatrico
HUI 2e e HUI 3e= escore da enfermeira

** intervalo de confianca de 95%

Quando os grupos foram avaliados separadamente através do teste
de Wilcoxon, pode- se observar que as médias foram bastante semelhantes
(Figura 4) para os pacientes portadores de leucemias, com forte correlagdo e
valor de p estatisticamente significativo, com excecédo para o grupo HUI 3

paciente/oncologista pediatrico (Tabela 8).
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Tabela 8 - Escores médios, segundo categoria envolvida e diagnéstico-
leucemias. Centro de Tratamento e Pesquisa-Hospital do Cancer, 2004.

categorias envolvidas média (dp)** p (Wilcoxon) ricc (p)
overall HUI 3p 0,835 (0,22)
0,397 0,493 (0,004)
overall HUI 3op 0,878 (0,18)
overall HUI 3p 0,834 (0,22)
0,701 0,601 (<0,001)
overall HUI 3e 0,866 (0,17)
overall HUI 3op 0,877 (0,18)
0,433 0,803 (<0,001)
overall HUI 3e 0,866 (0,17)
overall HUI 2p 0,890 (0,13)
0,817 0,772 (<0,001)
overall HUI 2op 0,893 (0,13)
overall HUI 2p 0,890 (0,13)
0,374 0,797 (<0,001)
overall HU| 2e 0,873 (0,14)
overall HUI 2o0p 0,893 (0,13)
0,173 0,805 (<0,001)
overall HUI 2e 0,873 (0,14)
** intervalo de confianca de 95%
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Figura 4 - Escore médio HUlI 3 dos pacientes com leucemia segundo
categoria de individuos envolvidos. Centro de Trtamento e Pesquisa-Hospital

do Cancer, 2004.
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No grupo dos pacientes portadores de linfoma ndo Hodgkin e doenca
de Hodgkin, as médias também foram bastante semelhantes, demonstrando
uma forte correlagdo entre as categorias envolvidas (Figura 5 e 6). Os
resultados estdo representados nas Tabelas 09 e 10.

Tabela 9 - Escores médios, segundo categoria envolvida e diagndstico-

linfoma n&o Hodgkin. Centro de Tratamento e Pesquisa-Hospital do Cancer,
2004.

categorias envolvidas média (dp)** p (Wilcoxon) ricc (p)
overall HUI 3p 0,875 (0,16)

1,00 0,986 (<0,001)
overall HUI 3op 0,873 (0,16)
overall HUI 3p 0,875 (0,16)

0,593 0,978 (<0,001)
overall HUI 3e 0,869 (0,16)
overall HUI 3op 0,873 (0,16)

1,00 0,970 (<0,001)
overall HUI 3e 0,869 (0,16)
overall HUI 2p 0,892 (0,007)

0,414 0,927 (<0,001)
overall HUI 2op 0,898 (0,007)
overall HUI 2p 0,892 (0,007)

0,109 0,976 (<0,001)
overall HUI 2e 0,884 (0,007)
overall HUI 2op 0,898 (0,007)

0,273 0,836 (<0,001)
overall HUI 2e 0,884 (0,007)

** intervalo de confianga de 95%



Linfoma n&o Hodgkin

1,0

intervalo de confianca de 95%
[os]

HUI3 p

—

HUlI3 e

52

Figura 5 - Escore médio HUI 3 dos pacientes com linfoma n&o Hodgkin
segundo categoria de individuos envolvidos. Centro de Trtamento e

Pesquisa- Hospital do Cancer, 2004.

Tabela 10 - Escores médios, segundo categoria envolvida e diagnostico-
doenga de Hodgkin. Centro de Tratamento e Pesquisa-Hospital do Céancer,

2004.
categorias envolvidas média (dp)** p (Wilcoxon) ricc (p)

overall HUI 3p 0,761 (0,21)

0,138 0,824 (<0,001)
overall HUI 3op 0,810 (0,20)
overall HUI 3p 0,761 (0,21)

0,345 0,822 (<0,001)
overall HUI 3e 0,802 (0,16)
overall HUI 3op 0,810 (0,20)

0,715 0,885 (<0,001)
overall HUI 3e 0,802 (0,16)
overall HUI 2p 0,860 (0.11)

0,686 0,931 (<0,001)
overall HUI 2op 0,863 (0,10)
overall HUI 2p 0,860 (0,11)

0,225 0,877 (<0,001)
overall HUI 2e 0,845 (0,009)
overall HUI 2op 0,863 (0,10)

0,080 0,900 (<0,001)
overall HUI 2e 0,845 (0,009)

** intervalo de confianca de 95%
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Doenca de Hodgkin
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Figura 6 - Escore médio HUI 3 dos pacientes com doenga de Hodgkin segundo
categoria de individuos envolvidos. Centro de Tratamento e Pesquisa-Hospital do
Cancer, 2004.

Ja no grupo dos pacientes portadores de tumor de Wilms, todas as
medias envolvendo o escore HUI 3 e as trés categorias envolvidas, as
meédias foram diferentes (Figura 7), porém mostraram forte correlagéo

(p<0.001)(Tabela 11).
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Tabela 11 - Escores meédios, segundo categoria envolvida e diagnéstico-
tumor de Wilms. Centro de Tratamento e Pesquisa- Hospital do Céncer,
2004.

categorias envolvidas média (dp)** p (Wilcoxon) ricc (p)

overall HUI 3p 0,780 (0,28)

0,068 0,995 (<0,001)
overall HUI 3op 0,793 (0,28)
overall HUI 3p 0,780 (0,28)

0,075 0,966 (<0,001)
overall HUI 3e 0,754 (0,27)
overall HUI 3op 0,793 (0,28)

0,028 0,955 (<0,001)
overall HUI 3e 0,754 (0,27)
overall HUI 2p 0,845 (0,18)

0,128 0960 (<0,001)
overall HUI 2op 0,861 (0,18)
overall HUI 2p 0,845 (0,18)

0,173 0,958 (<0,001)
overall HUI 2e 0,830 (0,17)
overall HUI 2op 0,861 (0,18)

0,280 0,948 (<0,001)
overall HUI 2e 0,830 (0,17)

** intervalo de confianca de 95%

Tumor de Wilms
1,0

.?1

intervalo de confianca de 95%

HUI3p HUI 3 op HUI3e

Figura 7 - Escore médio HUI 3 dos pacientes com tumor de Wilms segundo
categoria de individuos envolvidos. Centro de Trtamento e Pesquisa-Hospital
do Cancer, 2004.
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Para o grupo de pacientes portadores de osteossarcoma, as médias
dos escores foram diferentes no grupo HUI 3 paciente/enfermeira e HUI 3
oncologista pediatrico/enfermeira (Figura 8); poréem os valores finais

mostraram forte correlagcéo (Tabela 12).

Tabela 12 - Escores médios, segundo categoria envolvida e diagnostico-
osteossarcoma. Centro de Tratamento e Pesquisa-Hospital do Cancer, 2004.

categorias envolvidas média (dp)** p (Wilcoxon) ricc (p)
overall HUI 3p 0,801 (0,25)

0,345 0,977 (<0,001)
overall HUI 3op 0,814 (0,25)
overall HUI 3p 0,801 (0,25)

0,093 0,949 (<0,001)
overall HUI 3e 0,756 (0,29)
overall HUI 3op 0,814 (0,25)

0,080 0,890 (<0,001)
overall HUI 3e 0,756 (0,29)
overall HUI 2p 0,867 (0,12)

0,600 0,919 (<0,001)
overall HUI 2op 0,860 (0,13)
overall HUI 2p 0,867 (0,12)

0,128 0,827 (<0,001)
overall HUI 2e 0,832 (0,15)
overall HUI 2op 0,860 (0,13)

0,273 0,857 (<0,001)
overall HUI 2e 0,832 (0,15)

** intervalo de confianga de 95%
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Figura 8 - Escore médio HUI 3 dos pacientes com osteossarcoma segundo
categoria de individuos envolvidos. Centro de Tratamento e Pesquisa-
Hospital do Cancer, 2004.

Para o grupo dos portadores de retinoblastoma, as médias dos

escores foram semelhantes (Figura 9) e os resultados mostraram forte

correlac&o (Tabela 13).
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Tabela 13 - Escores médios, segundo categoria envolvida e diagnostico-
retinoblastoma. Centro de Tratamento e Pesquisa-Hospital do Cancer, 2004.

categorias envolvidas média (dp)** p (Wilcoxon) ricc (p)

overall HUI 3p 0,776 (0,32)
0,465 0,916 (<0,001)

overall HUI 3op 0,803 (0,25)

overall HUI 3p 0,776 (0,32)
1,00 0,993 (<0,001)

overall HUI 3e 0,775 (0,33)

overall HUI 3op 0,803 (0,25)
0,655 0,935 (<0,001)

overall HUI 3e 0,775 (0,33)

overall HUI 2p 0,847 (0,22)
0,285 0,952 (<0,001)

overall HUI 2op 0,863 (0,19)

overall HUI 2p 0,847 (0,22)
1,00 0,983 (<0,001)

overall HUI 2e 0,849 (0,23)

overall HUI 2op 0,863 (0,19)
0,317 0,980 (<0,001)

overall HUI 2e 0,849 (0,23)

** intervalo de confianca de 95%

Retinoblastoma

1,0

intervalo de confianca de 95%

HUI3p HUI 3 op HUI3e

Figura 9 - Escore médio HUI 3 dos pacientes com retinoblastoma segundo

categoria de individuos envolvidos. Centro de Tratamento e Pesquisa-
Hospital do Cancer, 2004.
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5.3 AVALIAGAO DOS ATRIBUTOS REFERENTES A QUALIDADE

DE VIDA

5.3.1 Avaliacao dos atributos afetados segundo variavel referente a

categoria do individuo

Os atributos mais afetados e que foram citados pelos pacientes em

relagédo ao HUI 2 foram sentido e cognitivo, seguidos de emogéo e dor. A

mobilidade e o auto- cuidado foram os atributos menos citados. Os dados

sao semelhantes em relacdo aos atributos referidos para o oncologista

pediatrico e para a enfermeira. No HUI 3, os atributos mais citados foram a

dor, cognitivo, viséo, fala e emocédo. A destreza foi o atributo citado por

apenas 2% dos pacientes. (Tabela 14).

Tabela 14 - Frequéncia absoluta e relativa dos atributos afetados segundo
categoria envolvida. Centro de Tratamento e Pesquisa — Hospital do Cancer,

2004.
e, Ao PSS pediteo  STRTE
HUI 2 Sentido 59 (42,7) 68 (49,2) 61 (44,2)
Mobilidade 07 (5,10) 10 (7,20) 07 (5,10)
Cognitivo 49 (35,5) 53 (38.,4) 42 (30.4)
Auto cuidado 02 (1,45) 02 (1,45) 02 (1,45)
Emogao 44 (31,9) 52 (37,7) 43 (31,2)
Dor 44 (31,9) 52 (37.7) 41 (29,7)
HUI 3 Visdo 37 (26,8) 41 (29,7) 41 (29,7)
Audicdo 10 (7,20) 15 (10,9) 08 (5,80)
Fala 33 (23.,9) 30 (21,7) 26 (18,8)
Cognitivo 49 (35,5) 53 (38.4) 42 (30,4)
Deambulacdo 07 (5,10) 10 (7,20) 07 (5,10)
Destreza 03 (2,20) 02 (1,45) 01 (0,70)
Emocéo 29 (21,0) 29 (21,0) 26 (18,8)
Dor 52 (37.7) 52 (37.7) 48 (34,8)
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5.3.2 Avaliacao dos atributos afetados segundo variavel referente ao
diagnéstico

Em relacdo ao diagnéstico, os pacientes que foram tratados por
doenca de Hodgkin, tumor de Wilms e osteossarcoma foram os que mais
apresentaram atributos HUI 2 afetados (N>1). Para os atributos HUI 3, os
maiores atributos afetados foram para os pacientes tratados por doenga de

Hodgkin, osteossarcoma e tumor de Wilms (Tabela 15)

Tabela 15 - Frequéncia absoluta e relativa dos pacientes com atributos HUI
2 e HUI 3 afetados (N>1) segundo diagnéstico. Centro de Tratamento e
Pesquisa — Hospital do Cancer, 2004.

diagnostico HUI2 (%) HUI3 (%)
leucemia 10 (32,2) 11 (35,4)
linfoma ndo Hodgkin 04 (30,7) 04 (30,7)
doenca de Hodgkin 06 (40,0) 10 (66,6)
tu Wilms 12 (52,2) 09 (39,1)
osteossarcoma 05 (33,3) 08 (53,3)
retinoblastoma 05 (27,7) 07 (38,8)

Em relacdo a média dos escores apresentados de acordo com cada
atributo avaliado, a emoc¢&o, a mobilidade, o auto-cuidado e a dor foram os
atributos que apresentaram maior escore HUI 2 através do questionario de
auto- avaliagéo (paciente) e avaliagao por terceiros (oncologista pediatrico).
Quando questionados pela enfermeira, os maiores escores HUI 2 foram
dados para emog&o, mobilidade e auto-cuidado.

Para o HUI 3, os maiores escores dados pelo paciente na auto-

avaliacdo foram deambulacdo, cognitivo, visdo, audicdo e fala. Quando
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questionados pelo oncologista pediatrico, os maiores escores foram
semelhantes aos apresentados pelo paciente, somando-se apenas o atributo
destreza. Para a enfermeira, 0os maiores escores citados foram

deambulagdo, cognitivo, vis&o, fala e destreza (Anexo 10).

5.4 Avaliacao do estado global de saude

A analise dos dados em relacédo ao estado de saude do paciente no
momento da entrevista, mostrou que 44% dos pacientes avaliaram seu
estado de saude atual como excelente e 30% acham que sua saude & muito
boa. Quando perguntados pelo oncologista pediatrico, 43% disseram
apresentar excelente saude e 29% uma saude muito boa. Ao serem
questionados pela enfermeira, 43% responderam ter uma excelente salde e

25% uma saude muito boa (Tabela 16 ).

Tabela 16 - Avaliagdo do estado de saude atual do paciente de acordo com
os questionarios de auto avaliacdo e aplicacdo por terceiros. Centro de
Tratamento e Pesquisa - Hospital do Cancer, 2004.

estado de saude

paciente (%) oncologista pediatrico (%) enfermeira (%)
excelente 61 (44) 59 (43) 59 (43)
muito bom 41(30) 40 (29) 35 (25)
bom 28 (20) 30 (21) 36 (26)
regular 08 (06) 08 (06) 08 (06)
péssimo 0 (0) 01 (01) 0 (0)

total 138 138 138
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Podemos perceber que, de uma maneira geral, quanto maior o valor
dos escores obtidos, melhor & a avaliagcdo da saude global do individuo

(Tabela 17).

Tabela 17. Avaliagdo global de saude, segundo categoria de individuo
envolvido e escore geral. Centro de Tratamento e Pesquisa- Hospital do
Cancer, 2004.

categoria do

e e avaliagao global da satde Ne HUI 2 HUI 3
excelente - muito bom 102 0,89 0,86

; bom 28 0,82 0,71

paciente

regular - péssimo 7 0,61 0,36

excelente - muito bom 99 0,90 0,89

oncologista bom 29 0,82 0,73

ediatrico

P regular - péssimo 9 0,67 0,43
excelente - muito bom 94 0,86 0,85

enfermeira bom 36 0,82 0,71
regular - péssimo 8 0,70 0,44

Quando analisados segundo a categoria do individuo e diagnostico, a
maioria dos pacientes classificou a sua saude como excelente a muito boa,

com escores variando de 0,92 a 0,81 (Tabela 18).
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Tabela 18. Avaliagao global de saude, segundo diagndstico e categoria de
individuo (paciente). Centro de Tratamento e Pesquisa- Hospital do Cancer,
2004.

avaliagdo global

diagnéstico . N° (%) HUI 2 HUI 3
da satde

excelente - muito bom 23 (74,2) 0,89 0,83
leucemia bom 7 (22,5) 0,91 0,86

regular - péssimo 1(3,3) 0,72 0,59
) . excelente - muito bom 13 (100) 0,89 0,88
linfoma néo

bom - - -
Hodgkin

regular - péssimo - - -

excelente - muito bom 10 (66,7) 0,88 0,82
doencga de
) bom 4 (26,7) 0,83 0,72
Hodgkin L
regular - péssimo 1(6,6) 0,82 0,40
excelente - muito bom 18 (78,2) 0,92 0,89
tumor de Wilms bom 3(13.1) 0,74 0,61
regular - péssimo 2(8,7) 0,37 0,04
excelente - muito bom 12 (80,0) 0,89 0,85
osteossarcoma bom 3 (20,0) 0,77 0,60
regular - péssimo - - -
excelente - muito bom 15 (83,3) 0,85 0,81
retino bom 2(11,1) 0,91 0,60

regular - péssimo 1(5,6) 0,72 0,72
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A mesma situacado pode ser visualizada quando a avaliacdo da saude
segundo diagnostico e categoria do individuo resultam em escores que
variam de 0,94 a 0,82 para a saude excelente a muito boa durante o

questionario aplicado pelo oncologista pediatrico (Tabela 19).

Tabela 19. Avaliacdo global de saude, segundo diagnéstico e categoria de
individuo (oncologista pediatrico). Centro de Tratamento e Pesquisa-
Hospital do Cancer, 2004.

avaliacdo global

H - H 00,
diagnostico dasatde N°(%) HUI 2 HUI 3
excelente - muito bom 22 (71,0) 0,93 0,92
leucemia bom 8 (25.8) 0,82 0,76
regular - péssimo 13,2 0,59 0,79
) . excelente - muito bom 10 (76,9) 0,92 0,94
linfoma ndo
] bom 17,7 0,95 0,83
Hodgkin -
regular - péssimo 2(154) 0,79 0,56
excelente - muito bom 11 (73,3) 0,86 0,82
doenga de
. bom 3(20,0 0,92 0,90
Hodgkin o
regular - péssimo 1(6.7) 0,83 0,36
excelente - muito bom 17 (73,9) 0,93 0,90
tumor de Wilms bom 4 (17,4) 0,83 0,71
regular - péssimo 2(8,7) 0,37 0,04
excelente - muito bom 12 (80,0) 0,88 0,87
osteossarcoma bom 3 (20,0) 0,77 0,60
regular - péssimo - - -
excelente - muito bom 14 (77,8) 0,86 0,83
retino bom 3 (16,7) 0,94 0,73

regular - péssimo 1{5.5) 0,72 0,72
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Mais uma vez, os escores obtidos através do questionario aplicado
pela enfermeira resultou em valores mais altos (0,92 a 0,79) para os
pacientes que definiram a sua saude como excelente a muito boa (Tabela
20).

Tabela 20. Avaliacao global de saude, segundo diagnéstico e categoria de

individuo (enfermeira). Centro de Tratamento e Pesquisa- Hospital do
Céancer, 2004.

avaliacdo global

. - . 0 [0,
diagnostico da’ saiide N° (%) HUI 2 HUI 3
excelente - muito bom 19 (61,3) 0,86 0,86
leucemia bom 11 (35,5) 0,91 0,91
regular - péssimo 13,2 0,72 0,48
) _ excelente - muito bom 10 (76,9) 0,90 0,92
linfoma néo
_ bom 1(7.7) 0,83 0,80
Hodgkin i
regular - péssimo 2 (15,4) 0,85 0,63
excelente - muito bom 11 (73,3) 0,89 0,88
doenga de
_ bom 3 (20,0) 0,83 0,71
Hodgkin .
regular - péssimo 1(6,7) 0,85 0,60
excelente - muito bom 18 (78,2) 0,90 0,86
tumor de Wilms bom 3(13,1) 0,74 0,61
regular - péssimo 2(8,7) 0,37 0,04
excelente - muito bom 12 (80,0) 0,85 0,80
osteossarcoma bom 3 (20,0) 0,76 0,56
regular - péssimo - - -
excelente - muito bom 14 (77,8) 0,84 0,79
retino bom 3(16,7) 0,94 0,73

regular - péssimo 1(5,5) 0,72 0,72
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6 DISCUSSAO

O avanco das técnicas e métodos de tratamento tém contribuido para o
aumento das taxas de sobreviventes do cancer infantil, exigindo uma maior
atencéo por parte dos profissionais da saude, principalmente no que diz
respeito a qualidade de vida destes pacientes (VAN DONGEN-MELMAN
1997, ALBRITTON e BLEYER 2003).

Dentro deste contexto, os profissionais devem buscar meios que
permitam a avaliagdo desta qualidade de vida, principalmente por serem
considerados métodos preciosos de informacdes para o direcionamento da
assisténcia de enfermagem individualizada, sistematizada e especializada
ao paciente sobrevivente do cancer infantil e de sua familia.

O termo qualidade de vida esta sendo cada vez mais utilizado e
vinculado aos trabalhos relacionados ao cancer. A avaliacdo da qualidade de
vida é considerada uma importante medida dos resultados decorrentes do
tratamento oncoldgico, seja pelo aspecto “financeiro”, envolvendo desde as
questdes sobre inclusdo social de individuos economicamente ativos ou
custos relacionados ao tratamento em si e também pelo aspecto “*humano”,
onde o individuo n&o € visto mais somente pela 6tica das alteracdes fisicas
causadas pelo tratamento, mas como um individuo dotado de emocdes,
sentimentos e crengas.

Frente a estas questbes, o processo de validacdo e adaptacéo

cultural de um instrumento de qualidade de vida para o portugués torna- se



um aspecto de grande importancia, pois pode proporcionar novas diretrizes
e abordagens de tratamento em nosso meio. Vale salientar que, o principal
objetivo dos protocolos terapéuticos utilizados hoje em oncologia, € a cura
do paciente com a menor morbidade, promovendo assim, a qualidade de
vida deste individuo. Esta experiéncia brasileira também pdde mostrar as
dificuldades encontradas pela presenca da barreira linguistica (grande parte
dos questionarios disponiveis estdo na lingua inglesa) e a importancia da
adaptacéo cultural dos termos utilizados no questionario, principalmente
pelas diferencas culturais encontradas entre os paises.

Desta forma, buscamos a adocdo de um questionario que
contemplasse 0s principais requisitos para um bom instrumento de avaliacdo
da qualidade de vida, que pudesse ser aplicado na populacdo de pacientes
pediatricos e que fosse um instrumento largamente utilizado. Optamos,
deste forma, pela utilizacdo do HUI.

O ato de traduzir um instrumento n&o implica somente na traducao
das palavras e de seus significados, mas uma agcdo que deve envolver o
conhecimento dos costumes e culturas do pais onde se pretende utilizar o
questionario. Segundo DUARTE (2000), o que existe no Brasil € o que
podemos chamar de um “falar brasileiro”, ou seja, um modo brasileiro de
utilizar a lingua portuguesa. A diferenca basica, entre o idioma portugués
utilizado em Portugal e no Brasil, pode ser definida pela presenca de
variantes linguisticas como:

» Variantes geograficas

= Nacional: idioma utilizado no Brasil, Portugal e Angola
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« Regional: palavras e expressdes caracteristicas de cada
regiao.

= Variantes socio-econdmicas: utilizacdo de palavras populares,

vulgares ou coloquiais.

= Variantes expressivas: adocdo de linguagem de prosa ou

linguagem poética.

Durante as reunides de consenso entre as tradutoras e os autores do
questionario, algumas diferencas semanticas e sintaticas foram muito
presentes. Um bom exemplo disto foi o que ocorreu na reunido entre a
tradutora brasileira e a tradutora portuguesa apos a realizacdo da 12
traducdo do questionario. No Brasil, o termo “falar consigo” significa “falar
com si mesmo”; ja@ em Portugal, o mesmo termo significa “falar com vocé”,
gerando duvidas em relacdo ao processo de tradugao.

Outro exemplo bastante claro desta dificuldade em relacdo as
diferencas existentes entre o idioma utilizado no Brasil e em Portugal
aconteceu no momento da traducido da questdo numero 9, onde o paciente
deve descrever a sua capacidadede em andar pelo quarteirdo sem a ajuda
de outra pessoa ou auxilio de equipamentos. Como estdvamos proximos de
uma regiao da periferia de Hamilton, “quarteir&o” para os moradores locais
poderia sugerir uma longa caminhada, necessitando algumas vezes 0 uso
do automoével. Por este motivo. & imprescindivel que as reunides de
consenso acontegam juntamente com a presenca do autor do questionario,

para que nao haja duvidas no momento da obtenc&do do modelo final.
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ApOs a aprovacao e autorizacao cedida pelos autores do instrumento
HUI, foi realizado um teste piloto com 50 pacientes sobreviventes do cancer
infantil e que ja estavam sendo acompanhados pelo GEPETTO. Neste
estudo piloto, n&do houve referéncias a qualquer dificuldade encontrada
durante a aplicacdo e/ou preenchimento do questionario entre as trés
categorias envolvidas. A variabilidade dos escores encontrados foi similar a
outros trabalhos ja publicados em outros estudos realizados na América
Latina e Canada (SZECKET et al. 1999; BARR et al. 2001b).

Este estudo forneceu evidéncias preliminares de que o HUI em
portugués € um instrumento aceitavel, confiavel e validado para ser utilizado
na populacdo de sobreviventes do cancer infantil no Brasil (SHIMODA et al.
2004) (Anexo 11).

LANGEVELD et al. (2002) referem que a maioria dos sobreviventes do
cancer infantil relatam ter boa saude, que estdo bem sob o ponto de vista
psicolégico e que os sobreviventes de leucemia linféide aguda ou tumores
do sistema nervoso central possuem risco potencial para desenvolvimento
de déficit educacional. Em relac&o a outras areas, relatam ter dificuldades
para a obtenc&o de emprego ou seguro saude, casam-se menos ou entao
nao tem filhos- seja por consequéncia do proprio tratamento ou por
inseguranca gerada pelo medo de causar danos aos seus descendentes.

O HUI é um instrumento genérico que utiliza o sistema de classificagdo
em termos de capacidade e ndo de performance, visando deste forma a

monitoragéo de possiveis alteragdes decorrentes de um tratamento.
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Em relacdo aos atributos avaliados, os nossos pacientes citaram a
sentido e cognitivo como sendo os atributos HUI 2 mais afetados, seguidos
de emocéo e dor. O atributo sentido deriva das questdes da visdo, audicao e
fala (questdes 1,2,3,4.5 e 6 do questionario) e o atributo cognitivo deriva das
guestées 11 e 12 do questiondrio. As questdes 1 e 2 referem —se a
capacidade do individuo em poder enxergar com ou sem o auxilio de éculos.
As questdes 3 e 4 abordam a questao auditiva, avaliando a capacidade do
individuo em escutar com ou sem auxilio de aparelhos e as questdes 5 e 6
de ser compreendido quando fala com outra pessoa.

A questdo numero 11 descreve a capacidade do individuo para
lembrar das coisas e a questdo 12 descreve a capacidade de pensar e
resolver problemas do dia a dia.

Grande parte dos pacientes (26,8%) descreveu algum tipo de
dificuldade relacionada com a questdo da visdo e 23,9% em relacdo a
capacidade de ser compreendido. As dificuldades relacionadas a viséo
podem estar associadas, em parte, pelo numero de pacientes portadores de
retinoblastoma que participou deste estudo (13%). Dos 138 pacientes, 10
relataram alguma dificuldade relacionada a audicao e 33 em relacdo a fala.
Neste caso, ndo foi possivel detectar se houve algum tipo de duvida em
relacdo a compreensédo da questdo numero 3 “Qual das seguintes frases
melhor descreve a sua capacidade, durante a Ultima semana, de ouvir o que
foi dito em uma conversa em um grupo, com pelo menos 3 outras pessoa?’,
podendo sugerir a capacidade do individuo de “compreender” o que foi dito

pelas 3 pessoas ao mesmo tempo ou entdo em uma conversa entre as 3



71

pessoas. O déficit auditivo relatado pelos pacientes tambem poderia estar
relacionado ao tratamento médico realizado, pois a grande maioria dos
pacientes receberam uma droga potencialmente ototdxica — a cisplatina
(dados nao apresentados).

Durante a coleta de dados, ndo houve qualquer referéncia em relagéo
a nao compreensdo pelas perguntas realizadas, 0 que sugere gque, em
nosso meio, apesar das dificuldades encontradas em relacéo a educacao da
populacdo brasileira, a maioria dos pacientes eram alfabetizados. RIGON
(2002) mostrou em seu trabalho realizado com 177 pacientes do GEPETTO
que apenas 2 pacientes eram analfabetos e 39 tinham até o 1° grau.

Em relacdo ao HUI 3, os atributos mais afetados foram a dor (37,7%)
e o cognitivo (35,5%). O atributo dor esta inserido na questdo numero 8 e o
atributo cognitivo nas questées de numero 11 e 12. Como o questionario
utilizado neste estudo avalia a capacidade do individuo baseada na
experiéncia da ultima semana, o atributo dor poderia estar associado a
qualquer outra condi¢éo clinica no momento da aplicagéo do questionario e
gue nao estivesse associada ao tratamento oncologico. Sabemos que o
retorno do paciente ao hospital, mesmo que seja somente para uma consulta
de rotina, pode ser uma tarefa bastante dificil. Este momento requer uma
atencdo especial, pois a ida ao ambulatério pode ser definida como um
momento paradoxal: manifestacdes de alegria e felicidade que podem se
misturar as sensacdes de medo e de tristeza. O reencontro com outros

pacientes e a eterna gratidao concedida a equipe podem ser afetadas pelo



‘fantasma’ da recaida e pela noticia da perda de um companheiro de
tratamento.

Durante as entrevistas, alguns pacientes referiram queixas como
lombalgia e cefaléia- dados que ndo puderam ser associados a clinica do
paciente ou somatizacdo por medo de uma possivel recaida. Talvez seja
necessario a realizacdo de um estudo mais detalhado permitisse a avaliagc&o
do impacto do espaco de tempo de referéncia adotado no questionario com
as informacdes fornecidas pelos pacientes.

Em relacdo ao numero total de pacientes que apresentou atributos
HUI 2 afetados segundo o diagnéstico, 40% dos pacientes tratados por
doenga de Hodgkin apresentaram 2 ou mais atributos afetados. seguido dos
pacientes tratados por osteossarcoma (33,3%), tumor de Wiims (52,2%),
retinoblastoma (27,7%), leucemias (32,2%) e linfoma n&o Hodgkin com
30,7%. E importante lembrar que os atributos HUI 2 est&o relacionados 2
sentido, mobilidade, emog¢&o, cognitivo, auto-cuidado e dor. De uma forma
geral, as respostas obtidas através dos questionarios mostraram que 0s
pacientes apresentaram o maior numero de atributos afetados relacionados
a sentido e cognitivo, com excegéo para o grupo dos pacientes tratados por
tumor de Wilms que também apresentou o atributo dor afetado. O atributo
sensacao deriva das questdes relativas a vis&o, audicéo e fala.

Para o HUI 3, 66.6% dos pacientes tratados por doenca de Hodgkin
apresentaram 2 ou mais atributos afetados, seguido dos pacientes tratados
por osteossarcoma (53,3%), tumor de Wilms (39,1%). retinoblastoma

(38,8%), leucemia (35,4%) e linfoma n&o Hodgkin (30,7%). O HUI 3 esté
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relacionado aos atributos visdo, audicdo, fala, deambulacdo, destreza,
emogao, cognitivo e dor.

Um dado de destague neste estudo foi perceber que algumas
referéncias sobre alteragcdes visuais e auditivas poderiam nao estar
associadas ao tratamento oncolégico, lembrando que alguns pacientes
foram tratados ha mais de 20 anos atras, onde as medidas preventivas nao
eram o principal foco de atencéo a saude. Neste estudo, o objetivo foi avaliar
a qualidade de vida sob o ponto de vista do paciente e ndo avaliar através
de resultados de exames para deteccdo de disfungbes especificas
relacionadas ao tratamento realizado.

Salienta-se, desta forma, a importédncia do acompanhamento
realizado por uma equipe multidisciplinar como o GEPETTO, principalmente
no que se refere a deteccdo precoce e/ou tratamento dos possiveis efeitos
tardios do tratamento oncologico, assim como a importancia da
implementacao de medidas educativas, visando a diminuicdo da morbidade
decorrente do tratamento oncologico, contribuindo de forma positiva na
melhora da qualidade de vida destes pacientes.

Em relacao ao escore geral, os maiores escores HUI 2 foram dados
aos pacientes que foram tratados por leucemia linféide aguda (0,89-0,83) e
linfoma nado Hodgkin (0,89-0,86), seguidos de osteossarcoma (0,86-0,75) e
doenga de Hodgkin (0,86-0,76).

Vale ressaltar que, apesar dos pacientes portadores de
osteossarcoma, tumor de Wilms e doenca de Hodgkin terem apresentado o

maior numero de atributos afetados, este dado ndo implica, necessariamente
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em uma pior qualidade de vida. Quando questionados pelo oncologista
pediatrico, os maiores escores HUI 2 foram atribuidos para os pacientes
tratados por linfoma ndo Hodgkin (0,898), leucemia linféide aguda (0,893),
doenca de Hodgkin (0,863) e retinoblastoma (0,863). Para a enfermeira, os
maiores escores foram dados aos pacientes tratados por doenca de Hodgkin
(0,845), linfoma nao Hodgkin (0,884) e leucemia linfoide aguda (0,873).

Para os atributos HUI 3, os maiores escores apresentados na auto-
avaliacdo foram para linfoma ndo Hodgkin (0,875), leucemia linfoide aguda
(0,835) e osteossarcoma (0,801). Para o médico, os maiores escores foram
atribuidos para os pacientes tratados por linfoma n&o Hodgkin (0.873).
seguidos de leucemia linféide aguda (0,878) e osteossarcoma (0,814). Para
a enfermeira, os maiores escores citados foram para linfoma n&o Hodgkin
(0,869), leucemia linfoide aguda (0,866) e doenca de Hodgkin (0,802).

De acordo com relatos de avaliacdo da qualidade de vida, criancas
tratadas em uma idade mais precoce apresentam um escore diferente
daquelas tratadas entre a faixa etaria pré escolar a adolescéncia (HUMPL et
al. 2001). Na avaliacéo do HUI, ndo é esperado que isto acontega, pois a
avaliacdo dos atributos esta baseada na capacidade do individuo e ndo das
suas preferéncias. Os dados mostram que as criancas tratadas na faixa
etaria até 3 anos n&o apresentam um escore maior em relacdo aos outros
pacientes (dados ndo apresentados).

A oncologia € uma das pioneiras na adogcdo de um tratamento com
carater multidisciplinar. Sendo este um tratamento relativamente longo e

exaustivo, é extremamente compreensivel que os pacientes desenvolvam



75

uma relacdo paciente/equipe/familia bastante forte, principalmente para
aqueles pacientes que foram tratados ha muitos anos atras, periodo onde
nao existia o programa de “méae participante”. A familia n&o tinha autorizac&o
para participar e acompanhar o tratamento hospitalar de forma integral,
privando a crianga do acompanhamento de seus pais. Esta “privacdo” fez
com gue muitos pacientes desenvolvessem uma relacao bastante forte com
0 seu médico de referéncia. Quando as categorias dos individuos envolvidos
foram analisados segundo o diagndstico, os pacientes tratados por leucemia
apresentaram escores bastante semelhantes, com excec¢do para o grupo
HUI 3 paciente/médico (p=0,004). Pode existir esta diferenca pelo fato de
que meédico “entrevistador” nem sempre € o mesmo médico que foi
responsavel pelo tratamento e esta representando apenas a “figura do
médico” e ndo daquele profissional que sempre acompanhou o paciente.
FELDER-PUIG et al. (2000) sugerem ainda que os pacientes tendem a
conversar mais com as enfermeiras do que com os médicos. Os autores
acreditam que, se o0 paciente apresentar qualquer queixa durante sua
consulta, ela podera passar a imagem de uma pessoa ingrata.

Os escores médios apresentados pelos pacientes tratados por linfoma
nao Hodgkin apresentaram escores meédios bastante semelhantes nas trés
categorias envolvidas, demonstrando uma forte correlag@o entre os pares.

Para os pacientes tratados por doenca de Hodgkin, as meédias
também foram semelhantes. Somente o par HUlI 2 médico/enfermeira foi
menor em relacao aos outros resultados; porém, este resultado ndo interferiu

de forma negativa na correlagdo final (riCC=0,900).
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Este evento se repetiu novamente para os escores medios dos
pacientes tratados por tumor de Wilms e osteossarcoma. No caso do tumor
de Wilms, houve uma diferenca nas médias obtidas. De uma maneira geral,
néo houve impacto negativo sobre o resultado final da correlac&o entre os
grupos. Para os pacientes tratados por osteossarcoma, a diferenca entre as
medias pdde ser observada nos grupos HUI 3 paciente/enfermeira e HUI 3
oncologista pédiatrico/enfermeira.

No grupo dos pacientes tratados por retinoblastoma, todas as médias
foram bastante semelhantes, demonstrando uma forte correlacéo entre os
pares envolvidos, principalmente para o grupo paciente/enfermeira. Um
aumento da casuistica poderia mostrar menores diferencas em relacdo as
médias dos escores apresentados.

De uma maneira geral, a categoria enfermeira apareceu nos valores
de p Wilcoxon inferior a 0,03 de todos os diagnosticos (HUI 3 paciente/
enfermeira, HUl 3 oncologista pediatrico/enfermeira, HUI 2 paciente/
enfermeira e HUI 2 oncologista pediatrico/enfermeira), sugerindo a idéia que
a enfermeira que realizou a entrevista ndo deveria ter sido a mesma que
participou do processo de traducdo e adaptacdo cultural do questionario,
pois isto pode ter influenciado nos resultados.

A Ultima pergunta do questionario estava relacionada a avaliacéo do
estado geral de saude do paciente. A grande maioria dos pacientes (74%)
respondeu apresentar um estado de saude excelente a muito bom na auto-
avaliacdo. Vale ressaltar que todos os pacientes que participaram deste

estudo estavam agendados para a consulta de retorno no GEPETTO.



F g

nenhum paciente foi entrevistado em diferentes situagdes, como consultas
de encaixe ou atendimento de emergéncia, evitando-se desta forma um
possivel viés em relagdo a avaliagdo dos estado de saude. Para a
enfermeira, a maioria também respondeu como excelente a sua avaliacéo da
saude na uUltima semana, seguidos de avaliagdo do estado de saude bom e
muito_bom. No trabalho realizado por COSTET et al. (1998), 25% dos
pacientes referiram como boa a sua saude no momento da entrevista,
apresentando um total de 2 atributos afetados, 66% disseram que sua saude
estavar de boa a regular, apresentando de 3 a 4 atributos afetados e 9%
definiram a sua saude como péssima, apresentando até 5 atributos afetados.

O padrao de variabilidade nos escores entre os atributos foi similar
aos resultados ja publicados em estudos realizados nos sobreviventes do
cancer pediatrico na América Latina e Canada, tanto para os atributos HUI 2
e HUI 3 (SZECKET et al. 1999; BARR et al. 2001 b), como pode ser visto

nas Tabelas 21 e 22.

Tabela 21 - Média dos escores HUI utility scores (HRQL) de acordo com
diagndstico e pais (questionario de auto avaliacdo). Centro de Tratamento e
Pesquisa - Hospital do Cancer, 2004.

diagnéstico pais N° HUI2 HUI3
LLA Brasil 31 0,89 (0,13) 0,83 (0,23)

Uruguai 49 0,79 (0,16) 0.73 (0,23)
doenga de Brasil 15 0,86 (0,16) 0,79 (0,27)
Hodgkin

Canada?® 33 = 0,85 (0,13)
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Tabela 22 - Média dos escores HUI utility scores (HRQL) de acordo com
diagnéstico e pais (Questionario de avaliagdo por terceiros). Centro de
Tratamento e Pesquisa - Hospital do Cancer, 2004.

diagnostico  pais Ne° HUI2 HUI3

LLA Brasil (enfermeira) 31 0,87 (0,15) 0,86 (0,18)

Cuba,Colombia,Uruguai,
. 95 0,93 (0,10) 0,92 (0,13)
Honduras (pais)

doenca de Brasil (enfermeira) 15 0,84 (0,17) 0,77 (0,27)

Hodgkin Cuba,Colombia,Uruguai,
- 19 0,91 (0,11) 0,89 (0,23)
Honduras (pais)

tu Wilms Brasil (enfermeira) 23 0,83 (0,17) 0,77 (0,27)

Cuba,Colombia,Uruguai,
i3 15 0,93 (0,09) 0,93 (0,07)
Honduras (pais)

De uma maneira geral, os resultados obtidos neste trabalho
demonstraram que os questionarios HUI 2 e HUI 3 na lingua portuguesa
foram muito bem aceitos em nosso meio. Em relacdo aos escores, 0s
resultados mostraram que os pacientes sobreviventes do cancer infantil na
nossa instituicdo apresentam uma boa qualidade de vida. A validagcdo do
processo de traduc&o e adaptagao cultural foi avaliada, em parte, através da
habilidade dos participantes para ler e responder o questionario sem que
haja referéncias a algum tipo de problema durante este processo. Nao houve
qualquer citacdo por parte dos pacientes ou oncologista pediatrico em
relacdo a dificuldade de preenchimento e manipulagdo do instrumento. A
confiabilidade do instrumento foi sustentada pelo grau de concordéancia entre

0s grupos envolvidos- paciente, oncologista pediatrico e enfermeira,



mostando mais uma vez que o HUI na lingua portuguesa € um questionario
genérico, validado, confiavel e de grande aceitabilidade.

Vale ressaltar que o processo de traduc&o e adaptag&o cultural de um
instrumento para avaliacdo da qualidade de vida na lingua portuguesa foi
uma missdo bastante valiosa em nosso meio, principalmente no que se
refere a adogdo de um método simples e economicamente viavel e que
forneca dados importantes para o delineamento do tratamento ao paciente
oncoldgico e sua familia.

O aumento das pesquisas e do investimento da industria farmacéutica
na busca de novos protocolos de tratamento contra o cancer deve ser
acompanhado, lado a lado, pelo desenvolvimento, traduc&o, adaptacao
cultural e diponibilizacdo de instrumentos adequados para avaliacdo da
qualidade de vida. Esta avaliacdo deve ser integrada as acbes de
enfermagem, principalmente no que se refere ao delineamento da
assisténcia sistematizada., integrada, especializada e individualizada de
enfermagem.

A traducdo e adaptacao do HUI para a lingua portuguesa mostrou a
viabilidade da utilizagcdo de um instrumento de avaliacdo da qualidade de
vida nas mais diversas situacdes, em populacbes de diversas crencas e
culturas e de diferentes niveis sdcio-econémicos.

No nosso pais, onde as maiores dificuldades estdo relacionadas
principaimente com o fator econdmico e social, € imprescindivel que ©

paciente pediatrico oncologico, portador de uma doenca potencialmente
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curavel, seja um individuo integrado a sociedade, economicamente ativo e,

principalmente, dotado de uma excelente qualidade de vida.
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CONCLUSAO

Em relacao aos dados sécio demograficos, ndo houve diferenca em
relacdo ao sexo (54% dos pacientes eram do sexo masculino e 63%
do sexo feminino). A grande maioria dos pacientes foi definida como
pertencente a raca branca. Grande parte dos pacientes forma tratados
pelo plano de saude governamental (91%) e os diagnésticos mais
frequentes foram leucemia, tumor de Wilms e retinoblastoma,
seguidos de osteossarcoma, doenca de Hodgkin e linfoma nao
Hodgkin. Houve diferenca estatisticamente significativa entre as
idades dos pacientes, segundo o diagnostico. Quando realizada a
comparacédo da distribuicdo de sexo, raca e plano de saude segundo
o diagnédstico, os grupos foram semelhantes em relacao a raca e
plano de saude.

A traducdo e adaptacado cultural do HUI foram realizadas com
sucesso. Houve grande aceitagdo por parte das categorias
envolvidas. Todos os questionarios foram totalmente respondidos e
nao houve qualquer citagéo por parte dos participantes em relacéo a
dificuldade relacionada ao preenchimento e manipulagao do
qguestionario.

A consisténcia interna produziu um alfa de Cronbach=0.77, sendo

considerado um instrumento confiavel e validado.
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4.

A qualidade de vida dos sobreviventes do cancer infantil foi
considerada boa. O nimero de atributos afetados nao causou impacto
negativo no resultado final dos escores. Os escores mostraram uma
correlagdo intra classe que variou entre 0.861 a 0.913 (p<0,001),
sendo que 74% dos pacientes definiram como excelente a muito boa
a sua saude global.

A analise dos escores obtidos segundo diagnodstico, mostraram
grande correlacao entre as categorias envolvidas- paciente,

oncologista pediatrico e enfermeira.
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ANEXO 1
CONSENTIMENTO POS INFORMADO
INFORMAGCOES DOS PESQUISADORES AO PACIENTE OU SEU
REPRESENTANTE LEGAL
O desenvolvimento das técnicas e métodos de tratamento tém contribuido

para o aumento das taxas de sobreviventes do cancer da infancia que hoje
excedem 70%, exigindo uma maior aten¢do no que diz respeito a qualidade de vida
destes pacientes. Muitos instrumentos para levantamento de dados como status de
saude e qualidade de vida tém sido desenvolvidos somente para a avaliacdo de
pacientes adultos. O “Health Utilities Index - HUI MARK 2 e 3" consiste em um
instrumento desenvolvido pelo Mc Master University para avaliacao da qualidade de
vida de pacientes pediatricos. O HUI é um instrumento de avaliacdo da qualidade
de vida que foi moldado, aplicado e validado pelo grupo de Epidemiologia e
Bioestatistica da MC Master University ha mais de 30 anos e tém sido utilizado nas
mais diversas areas.

Em 1999 foi formado um grupo multidisciplinar denominado de GEPETTO-
Grupo Especializado em Pediatria dos Efeitos Tardios do Tratamento Oncologico-
que visa o acompanhamento dos pacientes sobreviventes do cancer infantil por
uma equipe composta por oncologista pediatra, cardiologista, endocrinologista,
nefrologista, neurologista, ginecologista, psiquiatra, assistente social e dentista. O
grupo apresenta no momento aproximadamente 400 pacientes avaliados.

O objetivo principal deste trabalho sera a aplicagdo do questionario HU! para
avaliar a qualidade de vida dos sobreviventes do cancer infantil no Brasil.

Os dados coletados neste trabalho serdo confidenciais assim como as

informacdes obtidas durante o preenchimento destes questionarios.

CONSENTIMENTO POS- INFORMADO

Eu, abaixo assinado, declaro
que apos ter sido convenientemente esclarecido dos beneficios deste estudo
clinico, consinto em participar na qualidade de paciente.

Sao Paulo, de de 200__




ANEXO 2

HUI 3 HUI 2
questao atributo atributo

1 > vis&o \

\* audicdo > sentido
fala /

> €mocao

0o ~N 0O o b WM

» dor

9 p» deambulagéo N
mobilidade

10 p  destreza

45 / cognitivo cognitivo

13 » auto cuidado
14 > emocao
15 . dor

Fertilidade=1.00



ANEXO 3

FASE 1
COLETA DE DADOS

UTILIZAGAO DOS QUESTIONARIOS DE AUTO AVALIAGAO E
PREENCHIMENTO POR TERCEIROS COMPOSTO DE 15 ITENS

“HUI 3 ATTRIBUTE LEVELS”
AVALIACAO DE 8 ATRIBUTOS
VISAO, AUDICAQ, LINGUAGEM,
COGNITIVO, DEAMBULAGAO, DESTREZA,
EMOCAO E DOR

FASE 2

7

FASE 5
DETERMINAGAO DO “HUI SINGLE-
ATTRIBUTE UTILITY SCORE”

h 4

FASE 3
“HUI 2 ATTRIBUTE LEVELS"
AVALIACAO DE 6 ATRIBUTOS
SENTIDO, MOBILIDADE, EMOGAO,
COGNITIVO, AUTO- CUIDADO, DOR E
FERTILIDADE

FASE 7
DETERMINACAO DO “HUI
3 COMPREHENSIVE
HEALTH STATE VECTOR”
Utilizac&o de 8 elementos
vetores

Sy

FASE 4
DETERMINAGAO DO “HUI SINGLE-
ATTRIBUTE UTILITY SCORE”

h 4

FASE 6
DETERMINACAQ DO “HUI
2 COMPREHENSIVE
HEALTH STATE VECTOR”
Utilizag&o de 7 elementos
vetores

, FASE 9
CALCULO DO “HUI 3 HRQL
UTILITY SCORE"
Saude perfeita = 1.00
Morte = 0.00

) FASE 8
CALCULO DO “HUI 2 HRQL
UTILITY SCORE”
Saude perfeita = 1.00
Morte = 0.00




ANEXO 4

paciente
N | 3bt | 3b2|3b3|3b4 | 365 |3b6 | 3b7 | 3b8 |overall | 2b1 | 2b2 | 2b3 | 2b4 | 2b5 | 2b6 | 2b7 | overall
1 |098)|1,00[1,00/100|1,00/1,00[/100/086| 0,82 [095]|1,00[100|1,00{1,00/097|1.00| 0.82
2 [1.00[1.00/100/086|1.00/1,00(100{1,00| 0.81 |100/084|100/100/1.00/100[{1.00| 0,83
3 [100/|1.00|100|086|1.00|100[100|100| 081 [100/084[100|1,00|100/1,00/1,00| 0,83
4 |100(|100|100|1.00|1,00/1,00|/1,00|{1,00| 1,00 |100|1,00|100/1,00|1,00/1,00|/1.00| 1.00
5 [098]/1.00]/1,00[/1.00/1,00[1,00(1,00/1.00| 0,87 [095]|1,00{083]|1,00{1,00/1,00/1.00| 0,88
6 [1,00|1,00|084|1,00|100|1,00(1,00|1,00| 0,92 [086|1,00{100|100{100|1,00/1,00| 085
7 11.00/1.00/0984|1.00/1,00/1.00|1,00{1,00| 0,92 |086[1,00|1,00[1,00/1,00{1,00{1.00| 0.85
8 [100|061(|024|100|100{095(|082|096| 0.29 [061|100[/081/095{1,00/1.00/1.00| 0.44
9 |098/1.00/1,00/1,00/1,00/1,00/100/096| 0,92 |085|1,00/083|1,00{1,00[1,00/1.00| 0.88
10 |098{1,00{100{100[{1,00[1,00|100[100( 097 |095|100/093{1,00/1.00{1.00(1.00| 0.88
11 |0e8|1,00]1,00|/1,00/1,00|1,00/1,00/1.00| 0,87 |095|1,00]/1,00/1,00|1,00/1.00|1.00| 0.95
12 1088{1,00/094|1,00]{1.00|/095|083|1.00| 0,62 |086[100/083[085|1.00|100[1.00| 075
13 |098|1,00(/068|1,00|1,00(095|083|0,77| 0,18 |061|1,00/081|095(1,00/085|1.00| 0,36
14 |1.00{061|1,00{100{1,00|100/092|080| 0,32 |061[100/100[{095|1,00/0,64|1.00| 0,33
15 [1.00/1,00]/1,00/1.00{1,00{1,00{1,00(1,00| 100 |1,00/1,00/1.00/1,00/1.00/1,00/1.00| 1,00
16 |1.00{1,00{1,00/1,00{1,00/1,00|/1,00{096| 0,95 |1,00|100|1,00{100/1,00{097|100| 0,97
17 10.98(1,00/089|1,00{1,00(1.00|095|096| 0,72 |086|100/093|095/1.00{087|1.00| 0,72
18 11.00{1,00/1,00{1,00{1.00|100|100|{055| 0,38 |1,00[(100|1.00(1.00|1.00/064|1,00!/ 0.62
19 {1.00/1.00{1.00{1,00/1.00{085[1,00/1,00| 0,83 [100|1,00[083]|1,00(1,00/1.00/1,00| 0,93
20 11,00/1,00/1,00|1,00]1,00]1,00|085|090| 0,80 |100|100/100/095|1,00/097|100| 0.92
21 |0611,00[/1,00/086(1,00/1,00|1,00{100| 0,35 [061|084(100/1,00(1,00(1,00|{100| 0,48
22 |089|1,00/089|1,00{1,00|1,00|085|1,00| 0,66 |086[100|1,00[{085]1,00|{1,00(1,00| 0,81
23 11.00/1,00{100/1,00{1,00{100|092|020| 0,76 |[100/1,00/100/085/1,00/085|100| 0,80
24 (1,00/1,00/1,00/1,00/1,00/1,00/1,00/1,00| 1.00 |1,00/1,00/1,00/1,00/1.00/1.00{1.00| 1,00
25 {1.00/1,00|1,00/1,00/1,00|1,00(1,00{1,00| 1,00 |100|100|1,00|1,00(/1,00/1,00/1.00| 1.00
26 [1.00[1,00[/1,00/1,00|{1,00|1,00|1.00|1,00| 1,00 |1,00[1,00/1,00[1,00/1.00{1,00[1,00| 1,00
27 |1.00{1,00(/084|100|100(095|083|100| 0.65 |086[100/093[(095|1.00|1,00(1,00| 0.75
28 [1.00/1,00/1.00{1.00|1.00|1.00|1,00/020| 0.86 |1,00/1,00/093|1,00/1.00/087|1.00| 0.90
29 [1,00[1,00/1,00[1.00|1,00/1,00|095|096| 0,88 |1,00/1,00/1,00/095|1,00|097|1.00| 0.92
30 |098|061/068|1,00|/100|095|083|096| 0,05 |061[100/0983|/085/1,00/085|1.00| 043
31 |ogs|1.00|100[1.00[1.00|100[1.00/086| 0,92 |095|1,00{093|1,00{1,00/097|1.00| 0.85
32 [1.00/1,00{1,00/1.00|1,00[1.00/1,00|1,00| 100 |100|100/083|100/1.00/100{1.00| 0,93
33 |1.00/1,00[100[/1,00/1,00|100|083|026| 0,72 [1,00|100|100/095[/1,00(/1.00|1,00| 0.95
34 11.00]1.00/1.00/1,00/1,00{1,00/1,00/1,00| 1,00 |1,00/1,00/1,00{1,00/1,00/1,00/100| 1.00
35 [1.00|1.00{1.00|100{100[1,00/082{1,00|{ 0,89 |1.00|100|1,00{095|1,00/1,00/1.00| 0,95
36 11,00/1,00/1,00/1,00/1,00/1,00/1,00/096| 0,95 |1,00/1,00/093|1,00/1,00/097|100| 0.90
37 |1,00/1,00{1,00(1,00/100]1,00/1,00/1,00| 1,00 |100/100/1,00/100/100/1,00{1.00| 1,00
38 [0.75|061]1.00/1,0010,76|0.85|1.00|090| 0,01 |061[1,00/093[1.00/097|087[1.00| 0,51
39 [1.00(1,00/1,00/1,00{1,00{1,00/060]|096| 042 |1,00/1,00/1,00/088]|1,00/1,00{100| 0,87
40 [1.00|1.00/084|1.00|1,00/1,00/092|1,00| 0,81 |086[1,00/1,00{085/1,00/1,00(1.00| 0.81
41 [088|100{081|093{100|085|092|096| 0,39 |086|097]|1,00{095|1,00{1.00{100| 0.78
42 [1,00/1,00/1,00/1,00/1,00{1,00[1,00/100| 100 |1,00|100]|1,00{1,00/1,00/1,00{100| 1,00
43 |1,00/1,00|1.00|1,00|1,00/1,00/085(0e6| 0.88 |1.00(|1,00/083|095|1,00/097|1.00| 0.85
44 |098/1,00|1.00/1.00/1,00/095|1.00/1,00] 0,91 |085|100/083|1,00[1,00/100|1,00| 0,88
45 [1.00|1,00{1,00(1,00|1,00{1,00(1.00|1.00| 100 [1,00({100|100({1,00[1,00(1.00{1,00| 1.00
46 [1,00/1,00|1,00/1,00/1,00{1,00/1,00/1.00| 1,00 |100|1,00/1,00{1.00[1,00{1.00]{1.00| 1.00
47 {1,00|100{1.00{100(1.00{1,00{082|100| 0,89 |100[100/100{085|100{1.00{1.00| 0.95
48 11.00/1.00/1.00/1.00/1.00|/1,00|1,00|/1,00] 1,00 |1,00/1.00/1.00/1,00/1.00/1,00/1.00| 1.00
49 1100|100|100/100|100{1,00{083|1,00{ 0,77 |100/1,00|100|095|100|1,00/1.00| 095
50 {1,00/1,00/1,00/1.00/1,00/1,00{095|1,00| 0,83 [1,00|100/093|095/1,00/1,00/1,00| 0.88
51 {1,00[1,00{0838{100|100(085[083|096| 046 |086|100/083|085|100{087[1.00| 0.72
52 [1.00[1.00{088|1.00|1.00|085|1.00|100]| 0,79 |08s|[1.00|100[{1.00/100|1.00](1.00| 0.85
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54 1098|1,00(/100]|100/1,00(085)|060|096| 0,36 |095|1,00/100/088)|1.00|/1,00/1.00| 0.83
55 |1.00(100{100{100[1,00|1,00/1,00{1,00| 1,00 |1,00{100/100[{100{100/1,00/1.00| 1,00
56 |1,00/1.00[/100|1,00/1,00({085|1.00/090| 0,80 |1,00/100/1.00/1,00|/1.00|/085|/100| 0,84
57 |[1,00]|100(1,00(1,00{1,00|/1,00(/1,00{1.00| 100 |100[1,00[100({1.00(100/100/1.00| 1.00
58 |1.00/1,00]100|/1,00]/1,00/085|1,00/1.00| 083 |1,00|1,00/093|{1,00|/100{100/1.00| 0.93
59 |098|1.00(1,00{1,00{1.00/085(1,00/1.00| 0,77 |095]1,00|/081[1.00/100{100/1.00| 0,76
60 |0.98]1,00/089|1,00|1,00/1,00/085|1,00| 0,76 |086|1,00|1.00|095(1,00[1,00[1.00| 0.81
61 |098(1,00(1,00/1,00{1,00/1,00{1,00/1,00| 0,97 [095]/100(1.00{100(100|100(1.00| 0,95
62 |1,00[{100]|1,00/100|1,00/100]|100/026| 0,95 |100|100{100|100|100|097|100| 0.97
63 |1.00{1,00/1,00/1,00{1,00(/1,00{1,00/1,00| 1,00 |100|100(1,00/100|100(100|1,00| 1,00
64 [1.00/080)|1,00/1.00/1,00/100|095|1.00| 0,67 |086]|100|100{025|100|100|100| 0.81
65 [100{100|100(100(100/100|100/1,00| 1,00 |100|100{100|1.00{100]100|100| 1.00
66 [1.00{100/1,00/1.00/1,00(100|1,00/100( 1,00 |1,00/100|1,00|/1,00/100/100|1.00| 1,00
67 1100{1001100{1,00]|1,00{046|060{055| 0,16 |1.0011,00/03]|088|1,00|/085]|100| 0,68
68 {1.00/089|1,00(1,00{1,00/1.00/083|1,00| 0,64 |[095|/100|100|/085/1.00{1.00/1.00| 0.80
62 |061]1,00/1,00(0983|1,00{100|092|1,00| 0,34 |061|087|1.00|085|080|1.00/1.00| 042
70 |1.00/100{1,00|1,00/1,00{1,00(1,00{100| 1,00 |[100(100(100({100(1,00/1,00{1.00| 1,00
71 1098|100{1,00|1,00/100|1,00/1,00{1,00| 0,97 |095|100[1.00{1.00]/1.00{1.00({100| 0,95
72 1098[100{100|100{100|085(022|100| 0.80 |095|100[083{095/1,00/100{100| 0.83
73 11.00{1,001100)|100|1.00|1.00/100{100| 1,00 [100|100(100{100(1,00{1,00(1.00| 1,00
74 1028(100|1,00(1.00(1,00{1.00(1,00/100| 0,97 (095|1,00{100({100{100(100(1.00| 0.95
75 1089|100]1,00}1,00|100|1.00{100|100| 0,856 |086|100{093{100/100]|100{100| 0.79
76 |100(100{1,00/100|{100|/095(1,00/100( 0,93 |[100|100(100{100(1,00/1,00(1.00| 1,00
77 1098(100|100]100|100{100{100]|1,00| 0,97 |085|100{093{100/1,00/100[{100| 0,88
78 |11,00/1,00[(100|1,00{1,00{085|092|1,00| 0,83 |1,00/1,00/100|085(1.00{1,00/1,00| 0,85
72 |1,00{1,00/1,00|1,00{1,00(100|100/096| 0,95 |100|100[100[{100/1.00]{100/1,00| 1,00
80 |098|1.00{100|100{1,00{1,00|1,00/1,00| 0,897 |095/100|100|1,00{100|/100|100| 0,85
81 1100(1,00{1,00/1,00|/100|1.00|1,00|0986| 095 |100/1,00{1,00/100(1,00{087|100| 0,97
82 1098|100{100|100(100{1,00|1.00/1.00|( 0,897 |095|1,0C|100/1.00/1,00|1.00|/1.00| 0,95
£3 [1.00{100|1.00]/100|1,00/100|1,00/1,00| 1,00 |100|1,00{100/100{100|100|100| 1,00
84 [1,00]/1.00|1,00/100|100(100|100|/086| 0,95 |100|100(100{100{100|087|1,00| 0,97
85 |1.00|100[1.00|1,00]1.00]{1.00|1.00/1.00| 1,00 [1.00]1.00{1.00[1.00[1.00{1.00]1.00] 1,00
86 [1.00{100|/094|100/100(100/100|1,00| 0,92 |086|100{100{100{1,00{100|1.00| 0,85
87 |1,00/100/089(1,00/1,00|1,00(1,00{1,00{ 0,85 |086|1,00/1,00/1.00|1,00{1,00{1,00| 0.85
88 11,00/1,00/094{1,00/1,00{1,00/083|096| 0.66 |086|1.00/083|085|100|087[1.00| 0,72
89 |098)1,00/100|100/1,00{1,00/1,00{1,00] 0,97 |095|100/1,00|/100/100/1,00/1.00| 0,95
90 [1,00|100}1.00{1,00{1,00|/1,00/095|096| 0,88 |100/100/100/095|1,00]087[1,00]| 0.92
91 1100/100(100|100{100{1.00|1,00/1,00f 1,00 |100(1,00|100|1.00|1,00/100|1,00| 1,00
€2 11,00|1.00/089|100|1,00{1.00|060|096| 0,33 |086/100|1.00/088|100/027|1,00| 0,72
E 058[1,0011,00(1,00{1,00{1,00/1,00/1.00| 0,97 |095|1,00|1,00{1,00{1,00/100/100]| 0.95
94 1100/1,00{100|100(100{1.00|1,00/1.00| 1,00 |100/1.00/1,00|100]100/100/1,00| 1.00
95 [100{100|100/100]/100/100|095|096| 0,88 [100|1.00{100({085/1.00/087|100| 0,92
96 |100]1,00(1,00{1,00|/100|1,00{1,00|{020| 0,86 |1,00{1.00/100|100{1,00|/087|1.00| 0.87
97 [1.00]1.00]1.00 1,00/100[/100|1,00|/020! 0,86 |100|100(070({100/100/(087(1.00| 0,66
98 [100{1,00|1.00{100|100/025|100|020| 0,80 [100{100({0S23[100/100[{097(100| 0,80
99 |100|1,00/100)100/1,00({100|1,00{100( 1,00 |100|100[100{1.00{100]{1,00/1,00]| 1,00
1001100/100/1,00{1.00(1.00({1,00/095|1,00| 0,93 |1,00({100|1,00/095({1.00|100|1.00| 0.95
101/1.00|1.00/089)1,00;100(1.00/083|026| 0,60 |086|1.00|/100/085|1.00|1.00/1,00| 0.81
102{1,00({100|100(1.00{100|1,00{1,00{1,00| 1,00 [1,00{100(1,00{1.00/1,00[1.00{100| 1,00
103/1,0011,00/1,00/1,00/1,00/1,00|1,00/1,00| 1,00 {1,00{1,00]/1,00/100(1,00{100|/1,00| 1,00
10411.00|1,00{1001100/1,00{085|1,00{1001 0,79 |100/1.00{093|100|100|100(1.00| 0.93
105(1,00)1,00|1,00/1,00{1,00/1.00|100/1,00| 1,00 |100{100{100|{100{100{100{1.00| 1.00
106{1,0011,00|/0841100({100|100/083|096| 066 |086(100/083|085(100({085|1.00| 0.62
107/1,0011,00(1,00/1,00/1,00/1,00/1,00/1,00] 1,00 |1,00/1.00{093|1.00{1,00{1.00{1.00| 0,83
108|088|100|100(100(1.00/100|100/096| 0,82 |095/100/100({100{100(097/100| 0.82
109/1,00)1,00/1,00/1.00/1.00/1.00/1,00{1,00| 1,00 |1,00[100(1,00/1,00/1,00/1,00/1.00| 1,00
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0,98

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0.83

0,96

0,70

0.95

1,00

0,93

0,95

1,00

0,97

1,00

0,80

85

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

86

1,00

1,00

0,94

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,92

0,86

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,85

87

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,96

0,95

1,00

1,00

0,83

1,00

1,00

0,97

1,00

0,90

88

0,98

1,00

0.94

1,00

1.00

1,00

0,83

0,96

0,64

0,86

1,00

0,93

0,95

1,00

0,97

1,00

0,72

89

0,98

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,97

0,95

1,00

1,00

1,00

1,00

1.00

1,00

0,95

90

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0.85

0.96

0,88

1,00

1,00

1.00

0,95

1,00

0,97

1,00

0,92

91

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,97

1,00

0,97

92

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,83

0,96

0,72

1,00

1.00

1,00

0,95

1,00

0,97

1,00

0,92

93

0,98

1,00

1,00

0,93

1,00

1,00

1,00

1,00

0,88

0,95

0,97

0,93

1,00

1,00

1.00

1,00

0,85

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

95

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,95

0,96

0,88

1,00

1,00

0,93

0,95

1,00

0,97

1,00

0,85

0,98

1,00

1,00

0,93

1,00

1,00

1,00

0,90

0,75

0,95

0,97

0,93

1,00

1,00

0,97

1,00

0,82

97

1,00

1,00

1,00

0,86

1,00

1,00

1,00

1,00

0,81

1,00

0,84

0,81

1,00

1,00

0,97

1,00

0,64

98

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,95

0,92

0,90

0,71

1,00

1,00

0,93

0,95

1,00

0,85

1,00

0,74

99

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

100

1,00

1,00

0,94

1,00

1,00

1,00

0,95

1,00

0,85

0,86

1,00

1,00

0,95

1,00

1,00

1,00

0,81

101

1,00

0,61

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,96

0,43

061

1,00

1,00

1,00

1,00

0,97

1,00

0,57

102

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,95

0,96

0,88

1,00

1,00

1,00

0,95

1,00

0,97

1,00

0,92

103

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1.00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,97

1.00

0,97

104

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,85

1.00

1,00

0,79

1,00

1,00

0,93

1,00

1,00

1,00

1,00

0,93

105

1.00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1.00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

106

1,00

1,00

0,94

1,00

1,00

1,00

0,95

0,96

0,80

0,86

1,00

0,70

0,95

1.00

0,97

1,00

0,53

107

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,93

1,00

1,00

1,00

1,00

0,93

108

0,98

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,96

0,92

0,95

1,00

1,00

1,00

1,00

0,97

1,00

0,92

108

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1.00

1,00

1,00

1,00




110

0,61

1,00

1,00

0,86

1,00

1,00

1,00

1,00

0,35

0,61

0,84

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,48

111

0,89

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,90

0,73

0,86

1,00

1,00

1,00

1,00

0,85

1,00

0,71

112

1,00

1,00

0,94

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,92

0,86

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,85

113

1,00

1,00

0,94

1,00

1,00

0.95

1,00

1,00

0,85

0,86

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1.00

0,85

114

1,00

1,00

0,81

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,74

0,86

1,00

1,00

1,00

1,00

1.00

1.00

0,85

115

1,00

0.61

0.94

1,00

1,00

0.85

0,82

1,00

0,32

0.61

1.00

1,00

0,95

1,00

1,00

1.00

0,55

116

0,98

1,00

0,94

1,00

1,00

0,85

0,83

0,96

0,48

0,86

1.00

0,93

0,95

1,00

0,97

1,00

0,72

117

1,00

0,80

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,73

0,86

1,00

0,93

1,00

1,00

1,00

1,00

0,79

118

0,98

0,80

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,70

0,86

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,85

119

0,84

0,80

0,89

1,00

1,00

0,95

0,60

0.90

0,05

0,86

1,00

0,93

0,88

1,00

0,97

1,00

0,66

120

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,95

1,00

0,93

1.00

1,00

1,00

0,95

1,00

1,00

1,00

0,85

121

0,98

1,00

1,00

1,00

1.00

0.85

0,92

0,90

0,57

0.95

1.00

0.93

0,95

1,00

0.85

1.00

0,70

122

1.00

1,00

0,84

1,00

1,00

1,00

0,95

1,00

0,85

0,86

1,00

0,93

0,85

1.00

1,00

1,00

0,75

123

0,98

0,80

1,00

1,00

1,00

1,00

0,92

1,00

0,62

0,86

1,00

0,93

0,95

1,00

1,00

1,00

0,75

124

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,93

1,00

1,00

0,97

1,00

0,90

125

0,98

0,61

0,94

1,00

1,00

1,00

0,95

0,55

0,03

0,61

1,00

0,93

0,95

1,00

0,64

1,00

0,31

126

0.98

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,96

0,92

0,95

1.00

1,00

1,00

1,00

0,97

1,00

0,92

127

0,98

1,00

1,00

1,00

1,00

0,85

0,92

0,90

0,57

0,95

1,00

0,93

0,95

1,00

0,85

1,00

0,70

128

1,00

1,00

1.00

1,00

1,00

1.00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

129

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,93

1,00

1,00

1,00

1,00

0,93

130

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

131

0,98

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,96

0,92

0,95

1,00

1,00

1,00

1,00

0,97

1,00

0,92

132

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

133

1,00

1,00

0,94

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,92

0,86

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,85

134

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

135

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,93

1,00

1,00

1,00

1,00

0,93

136

1,00

1,00

1.00

1,00

1,00

1.00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

137

1,00

1,00

0,94

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

0,92

0.86

1.00

1,00

1,00

1,00

0,97

1,00

0,82

138

1.00

1,00

1.00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1.00

1,00

1.00

1,00

1,00

1,00

1,00
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Health Utilities Inc.

88 Sydenham Street, Dundas, Ontario, Canada L9H 2V3
Telephone (905) 525-9140, extension 22389 / 22377
Fax (903) 627-7914
www. healthutilities.com

ANEXO 5

Ta ‘uﬁy

4!1

2002-01-25

sandra Shimoda
Yediatric Nurse
Zentro de Tratamento e Pesquisa — Hospital do Cancer
>ediatric Department
Rua Professor Antonio Prudente, 211
sao Paulo, Sdo Paulo
3razil 01509-900
HUInc File #: 20020122-01
FedEx Tracking #: 8304-6973-9512

Jear Sandra:

Re: HUI® instrumentation for “Health Status and Health Related Quality of Life in
survivors of Cancer in Childhood in Brazil — a non-therapeutic cooperative study”.

’lease find enclosed a copy of the following documents for the above named study:

1. HUI23SIBr.15Q: Health Utilities Index Mark 2 and Mark 3 (HUI2/3) 15-item
Questionnaire for Self-Administered, Self-Assessed, 1-week Health Status Assessment,
Brazilian Portuguese -language version;

2. HUI23P1Br.15Q: Health Utilities Index Mark 2 and Mark 3 (HUI2/3) 15-item
Questionnaire for Self-Administered, Proxy-Assessed, 1-week Health Status Assessment,
Brazilian Portuguese -language version,

3. Health Utilities Index (HUI®) Procedure Manual: Algorithm for Determining HUI Mark?2
(HUI2)/Mark 3 (HUI3) Health Status Classification Levels, Health States, Health-Relaied
Quality of Life Utility Scores and Single-Attribute Level Utility Scores from 15-item
Self-Administered Health Status Questionnaires;

4. Reprint of Furlong et al, The Health Utilities Index (HUI®) system for assessing health-
related quality of life in clinical studies, in the Special Section: Health-Related Quality of
Life in Clinical Studies, Annals of Medicine, 2001; 33: pp 375-384.

HUI® Service Centre brochure;
6. HUlInc. Invoice #145 (no charge)

Ln

tems #1 through #3 are the components of the HUI instruments that you requested.
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Health Utilities Inc.

88 Sydenham Street, Dundas, Ontario, Canada L9H 2V3
Telephone (903) 525-9140, extension 22389 / 22377
Fax (905) 627-7914
http://www healthutilities.com

Sandra Shimoda

Pediatric Nurse

Centro de Tratamento ¢ Pesquisa — Hospital do Céncer
Rua Professor Antonio Prudente, 211

Sdo Paulo, Sdo Paulo

Brazil, 01509-900

M: John Horsman, Coordinator, HUI® Service Centre
OICE: #145
[E: January 23, 2002

HUI® Instrumentation for “Health status and Health Related Quality of Life in Survivors of Cancer in
Childheed in Brazil — a non-therapeutic cooperative study”

INVOICE

th Utilities Index (HUI®) Application and Interpretation Package:
- Initial consultation re HUI and the above study.
- Provision of one HUInc Standard Instrumentation Package including the
License for use of the following instruments in the above named study.

- HUI238IBr.15Q questionnaire & HUI23-13Q Procedure Manual. no charge
- Provision of one additional HUInc questionnaire, HUI23P1Br.15Q no charge
il amount payable no charge

usual fee for the HUInc Standard Instrumentation Package ($CDN 4,000.00) and each additional HUInc instrument

DN 2,000.00) is hereby waived in return for the translation services rendered by the recipients, Ms Sandra Shimoda and
3eatriz Camargo. The instruments herein named are for use in this one study, “Health status and Health Related Quality
fe in Survivors of Cancer in Childhood in Brazil — a non-therapeutic cooperative study” only.

ie direct any inquiries to:

Health Utilitics Inc.

88 Sydenham Street -

Dundas/Hamilton, ON L9H 2V3

Canada

Tele: (905) 525-9140 x22389; FAX: (905) 627-7514

www.healthutilities.com, huinfo@ healthutilities.com, huinquiry@healthutilities.com

Client Copy / HUInc Copy / File Copy

A
1
{ s

- o
LS -



vou know, the Health Utilities Index Service Centre operates on a fee-for-service basis. At
ssent, we recommend a minimum of CDNS$4,000.00 (plus applicable taxes) per study be

dgeted to cover the costs of obtaining basic support in the form of the Application and
erpretation Package. The Application and Interpretation Package includes permission to use

e HUInc questionnaire and one Procedures Manual. Additional questionnaires and manuals are
ailable for use at a price of CDN$2,000.00 each. Other support services (eg., consultation about
erall study design, training, presentation methods, interpretation of results) are also available.
rmission to use HUInc. proprietary information (eg., questionnaires, algorithms, manuals and
ated materials) is granted one study at a time.

JInc. is pleased to grant permission for the enclosed copyrighted documents to be used in the
ealth Status and Health Related Quality of Life in Survivors of Cancer in Childhood in Brazil
L non-therapeutic cooperative study” free of charge, in return for the translation of the
struments to Portuguese undertaken by yourself, Drs. Camargo e Seber during the latter half of

0l.

ank vou for your interest in the HUI and good luck with the your study. We look forward to
:ing some published results. If you require additional information or clarification, please do not

sitate to contact me.
st wishes

9

an

hn R. Horsman
yordinator, HUI® Service Centre
rsmanj(@mcmaster.ca

as per
Health Utilities Inc.
88 Svdenham Street
Dundas. ON Canada L9H 2ZV3



ANEXO 6

HUI23S1Br-15Q
HEALTH UTILITIES INDEX MARK 2 E 3 (HUI2/3)
QUESTIONARIO DE 15 ITENS PARA AUTO-AVALIACAO DO ESTADO
DE SAUDE DURANTE UMA SEMANA

Numero de identificagdo do individuo:

Nome do individuo:

Data do preenchimento deste questionario:

1. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a
ultima semana, de enxergar bem o suficiente para ler um jornal?

a. capaz de enxergar bem o suficiente sem 6culos ou lentes de contato.

b. capaz de enxergar bem o suficiente com oculos ou lentes de contato.

c. incapaz de enxergar bem o suficiente mesmo com oéculos ou lentes de
contato.

d. incapaz de enxergar de modo algum.

2. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a
ultima semana, de enxergar bem o suficiente para reconhecer um amigo do

outro lado da rua?

a. capaz de enxergar bem o suficiente sem oculos ou lentes de contato.

b. capaz de enxergar bem o suficiente com oculos ou lentes de contato.

C. incapaz de enxergar bem o suficiente mesmo com &culos ou lentes de
contato.

d. incapaz de enxergar de modo algum.

3. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a
ultima semana, de ouvir 0 que foi dito em uma conversa em um grupo com

pelo menos 3 outras pessoas?

a. capaz de ouvir o que foi dito sem aparelho de surdez

Copyright of HUInc.
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. capaz de ouvir o que foi dito com aparelho de surdez

12

incapaz de ouvir o que foi dito mesmo com aparelho de surdez

Q.

. incapaz de ouvir o que foi dito mas n&o utilizou aparelho de surdez

@

. incapaz de ouvir de modo algum

4. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade. durante a
ultima semana, de ouvir o que foi falado em uma conversa com uma outra

pessoa em um ambiente tranquilo?

capaz de ouvir o que foi dito sem aparelho de surdez
capaz de ouvir o que foi dito com apar- ho de surdez
incapaz de ouvir o que foi dito mesmo com aparelho de surdez

incapaz de ouvir o que foi dito mas n&o utilizou aparelho de surdez

®© o 0 T o

incapaz de ouvir de modo algum

5. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a
ultima semana, de ser compreendido quando fala na sua prépria lingua com

pessoas que ndo o conhecem?

a. capaz de ser compreendido completamente.
b. capaz de ser compreendido parcialmente.
C. incapaz de ser compreendido.

d. incapaz de falar de modo algum

6. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a
ultima semana, de ser compreendido quando fala na sua prépria lingua com

pessoas que 0 conhecem bem?

a. capaz de ser compreendido completamente.
b. capaz de ser compreendido parcialmente.

c. incapaz de ser compreendido.

d. incapaz de falar de modo algum

Copyright of HUInc.



7. Qual das seguintes frases melhor descreve como vocé se sentiu durante

a ultima semana?

feliz e interessado na vida.

o o

um tanto feliz

um tanto infeliz

0

d. muito infeliz

e. tdo infeliz que ndo vale a pena viver

8. Qual das seguintes frases melhor descreve a dor e o desconforto que

voceé sentiu durante a uitima semana?

a. livre de dor e desconforto

b. dor ou desconforto de leve a moderado, que ndo impediu nenhuma
atividade

c. dor ou desconforto moderado, que impediu algumas poucas atividades

d. dor ou desconforto de moderado a severo, que impediu algumas
atividades

e. dor ou desconforto grave, que impediu a maior parte das atividades

9. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante a
ultima semana. de andar

a. capaz de andar pela vizinhanca sem dificuldade e sem equipamentos

b. capaz de andar pela vizinhanca com dificuldade, mas n&o requer o auxilio
de equipamentos ou ajuda de outra pessoa

c. capaz de andar pela vizinhanca com o auxilio de equipamentos mas sem
a ajuda de outra pessoa

d. capaz de andar somente curtas distéancias com equipamentos e requer
uso de cadeira de rodas para andar pela vizinhanca

e. incapaz de andar sozinho mesmo com 0 auxilio de equipamentos.

Copyright of HUInc.




10. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante

a uitima semana, de usar suas maos e dedos?

a. uso completo das duas méos e dos dez dedos

b. limitacdes no uso das m&os ou dos dedos mas n&o requer equipamentos
especiais ou ajuda de outra pessoa

c. limitagcdes no uso das maos ou dos dedos, mas independente com 0 uso
de equipamentos especiais (ndo requer ajuda de outra pessoa)

d. limitacGes no uso das maos ou dos dedos, requerendo a ajuda de outra
pessoa para algumas tarefas (n&o independente, mesmo com o0 uso de
equipamentos especiais)

e. limitagcdes no uso das m&os ou dos dedos, requerendo ajuda de outra
pessoa para a maioria das tarefas (n&o independente, mesmo com o uso de

equipamentos especiais)

11. Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante

a ultima semana, de lembrar das coisas?

a. capaz de lembrar a maior parte das coisas
b. um tanto esquecido
c. muito esquecido

d. incapaz de lembrar qualquer coisa de modo algum.

12.  Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante
a ultima semana, de pensar e resolver problemas do dia-a-dia?

a. capaz de pensar claramente e resolver os problemas do dia-a-dia

b. teve um pouco de dificuldade quando tentou pensar e resolver os
problemas do dia-a-dia

c. teve alguma dificuldade quando tentou pensar e resolver os problemas do
dia-a-dia

d. teve muita dificuldade quando tentou pensar e resolver os problemas do
dia-a-dia
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2. incapaz de pensar ou resolver os problemas do dia-a-dia.

13.  Qual das seguintes frases melhor descreve a sua capacidade, durante

a ultima semana, de realizar atividades basicas do dia-a-dia?

a. comer. tomar banho. vestir-se e utilizar o vaso sanitario normaimente

b. comer, tomar banho, vestir-se e utilizar o vaso sanitario sozinho, porém
com dificuidade

C. requer equipamento especifico para conseguir comer, tomar banho,
vestir-se ou utilizar o vaso sanitario sozinho

d. requer ajuda de ouira pessoa para comer, tomar banho, vestir-se ou

utilizar o vaso sanitario.

14.  Qual das seguintes frases melhor descreve como vocé tem se sentido

durante a ultima semana?

a. geralmente feliz e livre de preocupacdes

b. ocasionalmente aborrecido, zangado, irritado, ansioso ou deprimido

c. frequentemente aborrecido, zangado, irritado, ansioso ou deprimido

d. quase sempre aborrecido, zangado, irritado, ansioso ou deprimido

e. extremamente aborrecido, zangado, irritado, ansioso ou deprimido a

ponto de necéssitar de ajuda profissional

15.  Qual das seguintes frases melhor descreve a dor e o desconforto que

voceé sentiu durante a ultima semana?

a. livre de dor e desconforto

b. dor ou desconforto ocasionais. Desconforto € aliviado com o uso de
medicacdes que n&o requerem prescricdo medica, ou através de atividades
de auto-controle, sem a interrupc&o das atividades normais

c. dor ou desconforto freqluentes. Desconforto aliviado através de

medicacdes orais), com interrup¢do ocasional das atividades normais
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d. dor ou desconforto frequentes; frequente interrupcdo das atividades
normais. Desconforto aliviado com o uso de medicagdes controladas
e. dor ou desconforto graves. Dor ndo aliviada com medicagées e, constante

interrupg@o das atividades normais

16.  No geral, como vocé avaliaria a sua saude durante a ultima semana?

excelente
muito boa
boa

regular

® 2 0 T o

pessima

17. Como vocé respondeu a este questionario? Por favor, selecione

apenas uma resposta que melhor descreva a situacao.

a. sozinho e sem a ajuda de outra pessoa

b. sozinho, porém uma pessoa assinalou as repostas no questionario para
mim

C. com a ajuda de outra pessoa

d. este questionario foi preenchido por um parente, sem ajuda do individuo
e. este questionario foi preenchido por um enfermeiro ou outro profissional
da saude sem a ajuda do paciente. Por favor, especifique qual profissional:

f. este questionario foi preenchido por outra pessca, sem a ajuda do
individuo ou do pacientePor favor, especifique o parentesco desta pessoa

com o individuo ou paciente:

Muito Obrigado por responder a este questionario
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ANEXO 7
HUI23P1Br.15Q
Health Utilities Index Mark 2 e Mark 3(HUI2/3)
Questionario de 15 itens para preenchimento por terceiros
Avaliacao do estado de saude durante uma semana

Numero de identificacdo do individuo:

Nome do individuo:

Data do preenchimento deste questionario:

1. Qual das seguintes frases melhor descreve a capacidade do individuo,

durante a ultima semana, de enxergar bem o suficiente para ler um jornal?

a. capaz de enxergar bem o suficiente sem dculos ou lentes de contato.

b. capaz de enxergar bem o suficiente com éculos ou lentes de contato.

c. incapaz de enxergar bem o suficiente mesmo com oculos ou lentes de
contato.

d. incapaz de enxergar de modo algum.

2. Qual das seguintes frases melhor descreve a capacidade do individuo,
durante a ultima semana, de enxergar bem o suficiente para reconhecer um

amigo do outro lado da rua?

a. capaz de enxergar bem o suficiente sem oculos ou lentes de contato.

b. capaz de enxergar bem o suficiente com éculos ou lentes de contato.

C. incapaz de enxergar bem o suficiente mesmo com oculos ou lentes de
contato.

d. incapaz de enxergar de modo algum.
3. Qual das seguintes frases melhor descreve a capacidade do individuo,
durante a ultima semana, de ouvir o que foi dito em uma conversa em um

grupo com pelo menos 3 outras pessoas?

a. capaz de ouvir o que foi dito sem aparelho de surdez
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4.

capaz de ouvir o que foi dito com aparelho de surdez
incapaz de ouvir o que foi dito mesmo com aparelho de surdez
incapaz de ouvir o que foi dito mas nao utilizou aparelho de surdez

incapaz de ouvir de modo algum

Qual das seguintes frases melhor descreve a capacidade do individuo,

durante a ultima semana, de ouvir o que foi falado em uma conversa com

uma outra pessoa em um ambiente tranquilo?

®© o 0 T o

5.

capaz de ouvir o que foi dito sem aparelho de surdez

capaz de ouvir o que foi dito com aparelho de surdez

iIncapaz de ouvir o que foi dito mesmo com aparelho de surdez
incapaz de ouvir o que foi dito mas néo utilizou aparelho de surdez

incapaz de ouvir de modo algum

Qual das seguintes frases melhor descreve a capacidade do individuo,

durante a ultima semana, de ser compreendido enquanto fala a sua propria

lingua com pessoas que nao o conhecem?

o o oo

6.

capaz de ser compreendido completamente.
capaz de ser compreendido parcialmente.
incapaz de ser compreendido.

incapaz de falar de modo algum

Qual das seguintes frases melhor descreve a capacidade do individuo,

durante a ultima semana, de ser compreendido enquanto fala a sua prépria

lingua com pessoas que o conhecem bem?

a o o W

capaz de ser compreendido completamente.
capaz de ser compreendido parciaimente.
incapaz de ser compreendido.

incapaz de falar de modo algum
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7. Qual das seguintes frases melhor descreve o estado emocional do

individuo durante a ultima semana?

feliz e interessado na vida.

o w

um tanto feliz

um tanto infeliz

a o

muito infeliz

e. tao infeliz que ndo vale a pena viver

8. Qual das seguintes frases melhor descreve a dor e o desconforto

experimentado pelo individuo durante a ultima semana?

a. livre de dor e desconforto

b. dor ou desconforto de leve a moderado, que nao impediu nenhuma
atividade

c. dor ou desconforto moderado, que impediu algumas poucas atividades
d. dor ou desconforto de moderado a severo, que impediu algumas
atividades

e. dor ou desconforto severo, que impediu a maior parte das atividades

9. Qual das seguintes frases melhor descreve a capacidade do individuo,
durante a ultima semana, de andar?

a. capaz de andar pela vizinhanca sem dificuldade e sem equipamentos

b. capaz de andar pela vizinhanca com dificuldade, mas ndo requer o
auxilio de equipamentos ou ajuda de outra pessoa

C. capaz de andar pela vizinhanga com 0 auxilio de equipamentos, mas
sem a ajuda de outra pessoa

d. capaz de andar somente curtas distancias com equipamentos e requer
uso de cadeira de rodas para andar pela vizinhanca

e. incapaz de andar sozinho mesmo com 0O auxilio de equipamentos.

Copyright of HUInc.



10. Qual das seguintes frases melhor descreve a capacidade do individuo,

durante a ultima semana, de usar suas maos e dedos?

a. uso completo das duas maos e dos dez dedos

b. limitagdes no uso das m&os ou dos dedos, mas nao requer
equipamentos especiais ou ajuda de outra pessoa

c. limitagdes no uso das maos ou dos dedos, mas independente com o uso
de equipamentos especiais (ndo requer ajuda de outra pessoa)

d. limitacées no uso das mé&os ou dos dedos, requerendo a ajuda de outra
pessoa para algumas tarefas (ndo independente, mesmo com o uso de
equipamentos especiais)

e. limitacdes no uso das maos ou dos dedos, requerendo ajuda de outra
pessoa para a maioria das tarefas (ndo independente, mesmo com o uso de

equipamentos especiais)

11. Qual das seguintes frases melhor descreve a capacidade do individuo,

durante a ultima semana, de lembrar das coisas?

a. capaz de lembrar a maior parte das coisas
b. um tanto esquecido
C. muito esquecido

d. incapaz de lembrar qualquer coisa de modo algum.

12. Qual das seguintes frases melhor descreve a capacidade do individuo.

durante a ultima semana. de pensar e resolver problemas do dia-a-dia?

a. capaz de pensar claramente e resolver os problemas do dia-a-dia

b. teve um pouco de dificuldade quando tentou pensar e resolver os
problemas do dia-a-dia

c. teve alguma dificuldade quando tentou pensar e resolver os problemas

do dia-a-dia
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d. teve muita dificuldade quando tentou pensar € resolver os problemas do
dia-a-dia

e. incapaz de pensar ou resolver os problemas do dia-a-dia.

13. Qual das seguintes frases melhor descreve a capacidade do individuo,

durante a ultima semana, de realizar atividades basicas do dia-a-dia?

a. comer, tomar banho, vestir-se e utilizar o vaso sanitario normalmente

b. comer, tomar banho, vestir-se e utilizar o vaso sanitario sozinho, porem
com dificuldade

c. requer equipamento especifico para conseguir comer, tomar banho,
vestir-se ou utilizar o vaso sanitario sozinho

d. requer agjuda de outra pessoa para comer, tomar banho, vestir-se ou
utilizar o vaso sanitario.

14. Qual das seguintes frases melhor descreve o estado emocional do

individuo durante a Ultima semana?

geralmente feliz e livre de preocupacdes
ocasionalmente aborrecido, zangado, irritado, ansioso ou deprimido
frequentemente aborrecido, zangado, irritado, ansioso ou deprimido

quase sempre aborrecido, zangado, irritado, ansioso ou deprimido

® a0 T p

extremamente aborrecido, zangado, irritado, ansioso ou deprimido a
ponto de necessitar de ajuda profissional

15. Qual das seguintes frases melhor descreve a dor ou desconforto

sentidos pelo individuo durante a ultima semana?

a. livre de dor e desconforto
b. dor ou desconforto ocasionais. Desconforto € aliviado com o uso de
medicagdes que n&o requerem prescricado meédica, ou atraves de atividades

de auto-controle, sem a interrupcao das atividades normais
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c. dor ou desconforto frequentes. Desconforto € aliviado com medicagdes
que requerem prescricdo médica com interrupgéo ocasional das atividades
normais

d. dor ou desconforto frequentes; frequente interrupgcéo das atividades
normais. Desconforto € aliviado com o uso de medicacdes controladas

e. dor ou desconforto severos. Dor n&o € aliviada com medicacdes e leva a

constante interrupcéo das atividades normais

16. No geral, como vocé avaliaria a saude do individuo durante a ultima

semana?

excelente
muito boa
boa

regular

® o0 T W

pessima

17. Quem forneceu as informacdes utilizadas para responder as questdes
deste questionario? (por favor, indique todas as respostas que forem

aplicaveis)

a. a pessoa que preencheu este questionario
b. o préprio individuo
c. outros. Coloque o grau de parentesco entre o individuo e cada pessoa

gue forneceu as informagdes

18. Quem preencheu as respostas neste questionario?

marido ou esposa do individuo
pai ou mae do individuo

filho/a do individuo

a o T w

amigo do individuo
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e. profissional da saude
f. o proprio individuo

g. outra pessoa (especifique):

Muito Obrigado por responder a este questionario.
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ANEXO 8

Nome: RG:

1.M( ) 2.F( ) Data de nascimento: Data do diagnéstico:

Data do inicio do tratamento:

Data do término do tratamento:

Diagnéstico Principal: ( )
Leucemia Linfoide Aguda
Leucemia Mieldide Aguda

Leucemia Mieldide Crbnica, Pré- Leucemia ou Mielodisplasia

o N O O

Linfoma nao Hodgkin

9. Doenca de Hodgkin

10. Tumores do Sistema Nervoso Central
11. Tumor de Wilms

12. Tumores Osseos

13. Tumores Hepaticos

14.Sarcoma de Partes Moles
15.Sarcoma de Ewing

16. Retinobiastoma
17.Neuroblastoma

18. Tumores de Céluias Germinativas
19. Histiocitoses

20.Outros

Modalidades Terapéuticas Utilizadas:
Cirurgia: 1.S () 2N ()
Radioterapia: 1.S( ) 2.N( )

Local irradiado:

Numero de sessoes: cGy
Quimioterapia: 1.S( ) 2.N( )
Drogas utilizadas:




ANEXO 9

Classificacao Internacional do Cancer Infantil segundo Agéncia Internacional de
Pesquisa em Cancer (IARC). (KRAMAROVA e STILLER, 1996)

GRUPOQ DIAGNOSTICC

MORFOLOGIA

| — LEUCEMIAS

a)
b)
c)
d)
e

Leucemia Linfoide

Leucemia aguda nao linféide
Leucemia mieldide crénica
Outras leucemias especificas
Leucemias inespecificas

Il = LINFOMAS E NEOPLASIAS
RETICULOENDQOTELIAIS

a)
b)
c)
d)
€)

Doenca de Hodgkin

Linfoma n&ao-Hodgkin

Linfoma de Burkitt

Neoplasias linforeticulares mistas
Linfomas inespecificos

[I-NEOPLASIAS DO SNC E NEOPLASIAS
INTRACRANIAIS E INTRAESPINHAIS MISTAS

a)
b)
c)
d)
€)

f)

Ependimoma

Astrocitoma

Tumor neuroectodérmico primitivo

Outros gliomas

Outras neoplasias inespecificas intracraniais e
intraespinhais

Neoplasias inespecificas intracraniais e
intraespinhais

IV-TUMORES DO SISTEMA NERVOSO
SIMPATICO

a)
b)

Neuroblastoma e ganglioneuroblastoma
Outros tumores do Sistema Nervoso Simpatico

V — RETINOBLASTOMA

VI - TUMORES RENAIS

Tumor de Wilms, tumor rabdodide e sarcoma de
células claras
Carcinoma renal

VIl - TUMORES HEPATICOS

Hepatoblastoma
Carcinoma hepatico
Tumores hepaticos malignos inespecificos

Vil - TUMORES OSSEOS MALIGNOS

Osteossarcoma

Condrossarcoma

Sarcoma de Ewing

Qutros tumores 6sseos malignos especificos
Tumores osseos malignos inespecificos

IX — SARCOMAS DE PARTES MOLES

Rabdomiossarcoma e sarcoma embrionario
Fibrossarcoma, neurofibrossarcoma e outras
neoplasias fiboromatosas

Sarcoma de Kaposi

Outros sarcomas de partes moles especificos
Sarcomas de partes moles inespecificos

X — NEOPLASIAS DE CELULAS
GERMINATIVAS, TROFOBLASTICAS E
GONADAIS

Tumores de células germinativas intracraniais e
intraespinhais

Tumores de células germinativas néo gonadais
inespecificos

Tumores de células germinativas gonadais
Carcinomas gonadais

Outros tumores malignos gonadais
inespecificos

Xl - CARCINOMAS E OUTRAS NEOPLASIAS
EPITELIAIS MALIGNAS

Carcinoma de adrenal
Carcinoma de tiredide
Carcinoma de rinofaringe
Melanoma maligno

Carcinoma de pele

Outros carcinomas inespecificos

Xl = OUTRAS NEOPLASIAS MALIGNAS
INESPECIFICAS

Outros tumores malignos especificos
Outros tumores malignos inespecificos




ANEXO 10 - Média dos escores de acordo com o atributo avaliado. Centro
de Tratamento e Pesquisa — Hospital do Cancer, 2004.

Sistema de Kifileits paciente oncologista pediatrico enfermeira
Classificagao média (DP) média (DP) média (DP)
HUI2 Sentido 0,93 (0,107) 0,94 (0,102) 0,93 (0,113)
Mobilidade 0,99 (0,033) 0,99 (0,030) 0,99 (0,038)
Cognitivo 0,97 (0,058) 0,97 (0,052) 0,97 (0,049)
Auto cuidado 0,98 (0,039) 0,98 (0,029) 0,98 (0,040)
Emogao 1,00 (0,017) 1,00 (0,017) 1,00 (0,017)
Dor 0,98 (0,061) 0,98 (0,063) 0,97 (0,063)
TOTAL 0,86 (0,162) 0,87 (0,156) 0,84 (0,165)
HUI3 Viséo 0,98 (0,065) 0,98 (0,061) 0,98 (0,086)
Audicao 0,98 (0,084) 0,98 (0,077) 0,97 (0,098)
Fala 0,98 (0,052) 0,98 (0,050) 0,98 (0,056)
Cognitivo 0,99 (0,037) 0,99 (0,027) 0,99 (0,041)
Deambulacgo 1,00 (0,021) 1,00 (0,020) 1,00 (0,021)
Destreza 0,97 (0,075) 0,98 (0,057) 0,98 (0,060)
Emogao 0,96 (0,083) 0,96 (0,080) 0,95 (0,088)
Dor 0,97 (0,075) 0,97 (0,073) 0,97 (0,074)
TOTAL 0,80 (0,263) 0,82 (0,242) 0,79 (0,266)
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Abstract

Introduction: There are few publications reporting health-related quality of life (HRQL) in developing
nations. Most instruments measuring HRQL have been developed in English-speaking countries. These
instruments need to be culturally adapted for use in non-English-speaking countries. The HUI2 and HUI3
are generic, preference-based systems for describing health status and HRQL. Developed in Canada, the
systems have been translated into more than a dozen languages and used worldwide in hundreds of studies
of clinical and general populations. Methods: The Brazilian-Portuguese translation of the HUI systems was
supervised by senior HUInc staff having experience with both the HUI systems and translations. The
process included two independent forward translations of the multi-attribute health status classification
systems and related questionnaires, consensus between translators on a forward translation, back-trans-
lation by two independent translators of the forward translation, and review of the back-translations by
original developers of the HUI. The final questionnaires were tested by surveying a sample of convenience
of 50 patients recruited at the Centro de Tratamento e Pesquisa—Hospital do Cancer in Sdo Paulo, Brazil.
Results: Fifty patients were enrolled in the study. No assessor, patient or nurse or physician, reported
problems answering the HUI questionnaires. No significant differences were found in mean overall HUI2
or HUIS3 utility scores among types of assessors. Variability in scores are similar to those from other studies
in Latin America and Canada. Conclusion: Test results provide preliminary evidence that the Brazilian—
Portuguese translation is acceptable, understandable, reliable and valid for assessing health-status and
HRQL among survivors of cancer in childhood in Brazil.

Key words: Brazil, HRQL, HUI, Health status, Oncology, QOL, Quality of life, Reliability, Utilities,
Validity

Introduction In countries with emerging economies, such as

Brazil, improvements in public health are reflected
Eighty-five per cent of the world’s children live in in declining death rates from infections and mal-
less economically developed countries than North nutrition and cancer is becoming the commonest
America or Western Europe, and represent up- non-accidental cause of death in children. With

wards of 50 per cent of the overall population [1]. improvements in treatment and social support, but
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limited resources, it is important to measure
health-related quality of life (HRQL) [2-4].

Economic evaluations of treatment alternatives
provide relevant information for optimal appor-
tioning of scarce health-care resources [5]. Cost-
utility analysis, an important type of economic
evaluation, measures incremental costs in mone-
tary terms and incremental effectiveness in terms
of quality-adjusted life years (QALYs). QALYs
are calculated by weighting years of life by HRQL
scores. HUI is a family of HRQL instruments
having all the properties required for calculating
QALYs [6].

HUI2 and HUI3 are complementary stand-
alone health-state classification systems with
common conceptual foundations [6] and separate
utility scoring systems [7, 8). HUI2 has 7 health
attributes — Sensation, Mobility, Emotion, Cog-
nition, Self-Care, Pain and Fertility — each with
3-5 levels describing 24,000 unique health states.
HUI3 has 8 health attributes — Vision, Hearing,
Speech, Ambulation, Dexterity, Emotion, Cogni-
tion and Pain — each with 5-6 descriptive levels
defining 972,000 health states. HUI question-
naires gather the minimum information necessary
to categorize subjects according to both HUI2
and HUI3 classification systems. Standard HUI
questionnaires consist of 15 multiple-choice HUI-
based questions and a non-HUI question asking
assessors to classify the patient’s global health on
a 5-point scale: excellent, very good, good, fair,
poor. These questionnaires typically take 8 -
10 min to complete [9]. HUI utility scores, rep-
resenting community preferences, are derived
from published functions [7, 8]. Single-attribute
utility scores are defined on an interval scale
where the worst level =0.00 and the best
level = 1.00. Multi-attribute scores, of overall
HRQL, are defined on an interval scale where
0.00 = dead and 1.00 = perfect health. Negative
overall scores represent health states considered
worse than dead. The minimum score for HUI2 is
—0.03 and for HUI3 is —0.36. HUT is one of only
3 tools for measuring HRQL in children that is
reliable and valid, suitable for self- and proxy-
report, and brief [10].

The HUI has been translated and culturally
adapted to many languages [11-13]. It has been
used in hundreds of clinical studies in North
America, Western Europe, South and Central

America, Cuba, Japan, Hong Kong, Singapore,
and Australia. It is reported to be generic,
comprehensive, valid, reliable, responsive, accept-
able, and well supported [6].

Grupo Especializado em Pediatria dos Efeitos
Tardios do Tratamanto Oncologico (GEPETTO),
an outpatient referral clinic at the Centro de
Tratamento e Pesquisa — Hospital do Cancer in
Sdo Paulo Brazil, has a registry of more than 1800
survivors of childhood cancer [14]. It recognized
the need for a valid and reliable HRQL instrument
for use in Brazil. This study undertook a formal
linguistic and cultural translation of the HUI2 and
HUIS3 health status classification systems, and two
self-complete questionnaires, from original Eng-
lish to Brazilian—Portuguese. The validity of the
translation was to be assessed, in part, by the
ability of the respondents to read the question-
naires and answer in a timely manner without
reporting problems. The HUI results were to be
compared to other published studies with the
a priori hypothesis being there would be no
important differences in mean utility scores for
patients having the same disease.

Materials and methods
Translation and cross-cultural adaptation

The translation team included 8 working profes-
sionals: 5 females and 3 males. Forward and
backward translators included Brazilian nationals
fluent in both languages having received profes-
sional training at English-language universities
and hospitals. The translation process began by
focusing attention on keywords from the HUI2
and HUI3 health-status classification systems.
Questionnaire translation followed protocols rec-
ommended in published guidelines [15, 16]:

® two independent forward translations by Bra-
zilian nationals (including author SS) leading to
the first Brazilian consensus version;

®m two independent back translations (authors
BdC and AS) of the consensus Brazilian version;

m review of the English back-translations by two
HUI developers (authors JH and WF) experi-
enced in HUI translations, and Portuguese-
speaking translators (non-authors);



® final revisions to the Brazilian consensus ver-
sion with input from forward and backward
translators (authors SS and BdC) and a fifth
Brazilian national (author LFL);

® final formatting of the Brazilian version by
HUInc service centre personnel (JH and WF).

Two versions of HUI questionnaire were trans-
lated and tested: a version for self-report by pa-
tients; and a version for proxy-report by nurse and
physician assessors.

Testing

Data collection began in March 2002 and was
completed by September of the same year. Patients
were eligible for HUI assessment if they presented
for an annual check-up at the GEPETTO clinic,
were thought to be cancer free, were literate in
Brazilian Portuguese, and were 12 years of age or
older. HUI questionnaires were completed for
each eligible patient by 3 assessors: the patient
themselves, a nurse and a physician. During their
clinic visit but before the clinical examination,
patients were asked to complete the HUI ques-
tionnaire. Questionnaires were checked for com-
pleteness before the patient left. After the clinical
exam, the oncologist and clinic nurse indepen-
dently completed a proxy version of the HUI
questionnaire for each patient.

Acceptability, face validity, inter-rater reliabil-
ity, and convergent validity assess the quality of
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the translation. It was expected that utility scores
would be similar to those reported from other
survivors of childhood cancer, and that the proxy
assessments by the clinic nurse and attending on-
cologists would be consistent with previous studies
[17-19].

Statistical analyses and interpretation schemes

Descriptive statistics summarize disease, demo-
graphic, treatment, and health status variables of
patients. y* tests were used to assess differences in
proportions of reported single-attribute morbidity
across types of assessors. Intra-class correlations
(ICC) assess the strength of agreement for utility
scores between pairs of assessors [20]. An
ICC < 0.00 is described as poor, 0.00-0.20 as
slight, 0.21-0.40 as fair, 0.41-0.60 as moderate,
0.61-0.80 as substantial, and 0.81-1.00 as almost
perfect [21]. Analysis of variance (ANOVA)
assesses differences in mean HUI overall utility
scores across types of assessors as a measure of
inter-rater reliability and across global health-rat-
ings as a measure of convergent validity [22].
(-tests assessed differences between pairs of mean
overall utility scores.

Results

Fifty patients were recruited into the pilot study.
Mean age was 23.4 years (median=23.1,

Table 1. Frequency distribution of patients by: (a) discase and gender (%); and (b) discase and treatment (%)

Discasc™
ALL NHL HD OSTEO RETINO  WILMS OTHERS  Total (%)
(a) Gender
Male 5 6 6 3 4 3 3 30 (60)
Female 3 0 2 4 2 5 4 20 (40)
Total 8 6 8 7 6 8 7 50 (100)
(b) Treatment
Chemotherapy 8 6 8 7 6 8 3 46 (92)
Radio-therapy 7 0 6 0 6 4 3 26 (52)
Surgery 1 5 8 7 6 8 6 4] (82)

(Note: Treatment categories arc not mutually exclusive).

“Legend: ALL — Acute lymphoblastic leukemia; NHL — Non-Hodgkins lymphoma; HD — Hodgkins discase; OSTEO — Osteogenic
sarcoma; RETINO - Retinoblastoma; WILMS -~ Wilms Tumour; OTHERS - Central Nervous System Tumours, Soft Tissue

Sarcomas, Histiocytosis, etc.
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Table 2. Number (%) of attributes with functional disability by
type of assessor

Table 4. Mcan HUI scores of HRQL by global health ratings

Patient  Nurse Physician 7
n(%) n(%) n(%) p-value

System  Attribute

HUI2  Sensation 20 (40) 26 (52) 24 (48) 0.472
Mobility 3 (6) 7(14) 3(6) 0.260
Emotion 19 (38) 22 (44) 23 (46) 0.702
Cognition 22 (44) 26 (52) 25 (50) 0.707
Self-Care 1(2) 1(2) 0(0) 0.602
Pain 16 (32) 19 (38) 10 (20) 0.135

HUI3  Vision 15(30) 19(38) 18 (36) 0.682
Hearing 4 (8) 8 (16) 8 (16) 0.397
Speech 10 (20) 10 (20) 10 (20) 1.00
Ambulation 3 (6) 7(14) 3(6) 0.260
Dexterity 1(2) 1(2) 1(2) 1.00
Emotion 9(18) 9(18) 13 (26) 0.522
Cognition 22 (44) 26 (52) 25 (50) 0.707
Pain 21 (42) 20 (40) 16 (32) 0.552

Assessor  Global Rating n HUI2 HUI3
Ltype
Patient Very good - 34 0.87 0.84
excellent
Good 13 0.80 0.67
Poor - fair 3 0.70 0.55
p=0117 p = 0.050
Nurse Very good — 31 0.85 0.84
excellent
Good 16 0.72 0.54
Poor — fair 3 0.70 0.51
p = 0008 p <000l
Physician  Very good - 32 0.88 0.82
cxcellent
Good 13 0.79 0.66
Poor - fair 5 0.69 0.40
p=0019 p=0.006

min = 13.4, max = 39.8, SD = 5.51). Frequency
distributions for disease, gender and treatment
characteristics of patients are shown in Tables la
and b.

No assessor, patient or nurse or physician, re-
ported problems understanding and answering the
questionnaires. The study coordinator (author SS)
reported that most nurses and physicians took less
than 10 min, and that no patient required more
than 30 min. to complete the questionnaire. There
were no missing responses. The frequency of levels
within attributes was similar (p > 0.10) across the
three assessor groups. The frequency of affected
levels, that is, levels with functional disability, is
similar across assessor types for all HUI2 and
HUI3 attributes (Table 2).

There were no statistically significant differences
(p = 0.10) in mean HUI2 or HUI3 overall scores
among types of assessors. The ICC of HRQL
utility scores (Table 3) between pairs of assessors

were statistically significant (p < 0.001), the point
estimates represent substantial to almost perfect
agreement, and there were no statistically signifi-
cant differences in ICC’s across pairs of assessors.

Mean HUI overall utility scores were expected
to decline with the global health ratings from
Excellent through to Poor. This was confirmed for
nurse and physician assessors (p < 0.02), but for
patients the differences did not reach statistical
significance (Table 4).

The variability in scores across attributes mir-
rors published reports from similar studies in
Latin America and Canada [17, 18]. It is difficult
to interpret differences in mean utility scores
across studies because of confounding factors
such as different assessor types and diseases, and
because of small sample sizes. However, there is
some evidence of convergent validity of the Brazil
results with results from other studies. No sta-
tistically significant differences, with the exception

Table 3. HRQL scores by assessor and inter-assessor agreement

System Means (SD) 1CC [CI]

Patient Nurse Physician Patient-nurse Patient-physician Physician-nurse
HUI2 0.84 (0.178) 0.80 (0.158) 0.84 (0.166) 0.820 [0.68-0.90] 0.695 [0.46-0.83] 0.779 [0.61-0.87]
HUI3 0.78 (0.271) 0.73 (0.280) 0.74 (0.307) 0.912 [0.85-0.95] 0.763 [0.58-0.87] 0.772 [0.60-0.87]

SD — Standard Deviation; 1CC - IntraClass Correlation; C1 — 95% confidence interval of 1CC.
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Table 5. Mean (SD) HUI utility scores of HRQL by disease and country

Discase Country n HUI2 HUI3
(a) Paticnt sclf-assessments
ALL Brazil 8 0.88 (0.19) 0.85 (0.25)
Uruguay® 49 0.79 (0.16) 0.73 (0.23)
p value >0.10 =0.20
HD Brazil 8 0.80 (0.21)
Canada [18] 33 0.85 (0.13)
p value >0.20
(b) Proxy asscssors
ALL Brazil (nurse assessments) 8 0.85 (0.16) 0.85(0.17
Cuba, Colombia, Uruguay,
Honduras (parent assessments) [17] 95 0.93 (0.10) 0.92 (0.13)
p value =0.05 >0.10
HD Brazil (nurse assessments) 8 0.88 (0.08) 0.80 (0.21)
Cuba, Colombia, Uruguay,
Honduras (parent assessments) [17] 19 0.91 (0.11) 0.89 (0.23)
p value >0.20 >0.20
WILMS Brazil (nurse asscssments) 8 0.81 (0.12) 0.76 (0.24)
Cuba, Colombia, Uruguay,
Honduras (parent assessments) [17] 15 0.93 (0.09) 0.93 (0.07)
p value <0.02 <0.02

Legend: ALL ~ Acute lymphoblastic lcukemia; HD — Hodgkin's discase; WILMS — Wilms’ Tumour. SD - standard deviation.

Note: results for Brazil are from study reported in this paper.
“Unpublished results.

of patients with Wilms tumour, were found be-
tween mean HUI scores from Brazil and those
from Uruguay, Argentina, Colombia, Honduras
or Canada (Table 5a Self-assessments, Table S5b
Proxy-assessments).

Discussion

This paper describes the process used to translate
an important HRQL tool for use in Brazil. The
content and construct validity of the HUI has been
well documented [23-25].

One of the limitations of the study is that no
formal cognitive testing of the subjects was done
and this is a topic for future research. While the
patient sample size (n = 50) is small, it provides
preliminary evidence for the measurement proper-
ties of the Brazilian HUI translation for measuring
health status in adolescents and young adults in Sdo
Paulo, Brazil. HUI questionnaires were accept-
able with no reports of difficulty answering the
questionnaire and it was completed by all assessors
requested to do so. Reliability was supported by

substantial or better agreement among types of
assessors about the distribution of morbidity
among attributes and about comprehensive health
status as measured by overall HRQL scores. Con-
vergent validity was supported by HRQL scores of
Brazilian patients declining with decreasing ratings
of global health status and, after controlling for type
of disease, being similar to previously published
scores from other countries. A survey of approxi-
mately 100 additional patients at GEPETTO is
currently using the HUI instruments reported here.
Other plans include the translation of the inter-
viewer-administered version of the HUI for use with
children less than 12 years of age and when illiteracy
precludes the use of self-administered versions.
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