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Resumo:

Introducao: A escala Pediatric Quality of Life Inventoryl é utilizada para avaliar a qualidade de vida de criangas
e adolescentes. Com o0 propoésito de realizar um estudo que resultou em uma dissertacdo de mestrado em
enfermagem utilizando esta escala com criancas dependentes de tecnologias, buscou-se verificar nas
produces cientificas de que forma esta escala tem sido utilizada, a fim de aprimorar o projeto do estudo
proposto. Objetivo: identificar e descrever as caracteristicas das producdes cientificas acerca da utilizacdo da
Escala Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL 4.0). Método: estudo de revisdo bibliométrica, de
natureza quantitativa. A busca foi realizada através das palavras “Pediatric Quality of Life Inventory” OR
“PedsQL” na base de dados Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), no més
de maio de 2016. Os critérios de inclusdo foram: artigos de estudos primérios disponiveis na integra,
disponiveis em inglés, portugués ou espanhol. E, como critérios de exclusdo: estudos que néo aplicaram a
Escala PedsQL, estudos primarios que ndo forem artigo e estudos que nédo respondam a pergunta de pesquisa.
Foram encontrados 27 artigos no total e ap6s aplicados os critérios de inclusdo de exclusdo, restaram 17
artigos que foram selecionados para constituir o corpus de andlise. Resultado: Obteve- se por resultado que
dos 17 estudos que utilizaram o questionario PedsQL como estratégia de coleta de dados, a maioria foi no ano
de 2013 (29,4%), seguido dos anos de 2015, 2011 e 2010 (17,6% cada) e 2014, 2009 e 2008 (5,9% cada). Nao
foram encontrados estudos realizados pela enfermagem, predominando estudos com autores da medicina
(47%). Todos os estudos utilizaram abordagem quantitativa, predominando estudos do tipo transversal (71%),
estudos de validagdo (12%), ensaio clinico (6%) e outros ndo estavam descritos na metodologia (12%). Para
analise dos dados, todos utilizaram analise estatistica visto que 100% dos estudos apresentaram abordagem
guantitativa. Conclusdo: O estudo proposto com utilizagdo da escala é diferente dos encontrados na literatura,
justificando, dessa forma, sua realizagcdo e consolidadsndo a vontade de encontrar solugfes na melhora da
gualidade de vida dessas criangas usuérias de tecnologias em saude.
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Enfermagem Pediatrica.

Apoio financeiro: PROBIC- FAPERGS

Trabalho selecionado para a JNIC pela instituicao: UFSM
Introducéo:

No Brasil, conforme o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), considera-se crianca a pessoa até
doze anos de idade incompletos e conforme o Art. 3° das disposi¢des preliminares “A crianga e o adolescente
gozam de todos os direitos fundamentais inerentes a pessoa humana, sem prejuizo da protecdo integral de que
trata esta lei, assegurando-se |hes, por lei ou por outros meios, todas as oportunidades e facilidades, a fim de
lhes facultar o desenvolvimento fisico, mental, moral, espiritual e social, em condi¢cdes de liberdade e de
dignidade” (BRASIL, 2012).

O olhar direcionado a essa populagdo, no sentido de politicas publicas, tem seu resultado evidenciado
nos dados epidemiol6gicos oficiais, como na Taxa de Mortalidade Infantil (TMI), que tem seu valor reduzido
significativamente a cada ano. No Brasil, a TMI que era de 26,1% no ano de 2000, chegou a 15,3% em 2011, o
gue corresponde a uma reducdo de mais de 40% dos casos de ébitos em criancas menores de um ano
(DATASUS, 2012).

O avanco da tecnologia e a evolugéo do saber cientifico também contribuiram para esta reducao, mas,
ao mesmo tempo, resultaram no prolongamento da vida de criangas clinicamente frageis, de modo que sem
esse progresso elas ndo sobreviveriam. Com isso, houve também o surgimento de um novo grupo de criangas
(SILVEIRA; NEVES, 2012).
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Nos Estados Unidos, esse grupo é estudado desde a década de 1980 e foi nomeado como “Children
With Special Health Care Needs” (CSHCN), se referindo a criangas com delicado estado de saude, e
dependentes da continuidade de cuidados para sua sobrevivéncia (MCPHERSON, 1998). Posteriormente,
foram identificadas no Brasil como Criangas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES) (CABRAL,
1999).

As CRIANES sao aquelas que possuem ou estdo em maior risco de apresentar uma condigéo fisica, de
desenvolvimento, de comportamento, ou emocional crénica, que requer um tipo e uma quantidade de
atendimento, pelos servicos de salde, para além daquela geralmente requerida por outras criancas
(REZENDE; CABRAL, 2010).

Neste estudo serdo abordadas as criancas dependentes de tecnologias (CDT), que séo integrantes do
grupo denominado criancas com necessidades especiais de saude. A partir das recomendacdes do The Office
of Technology Assessment (OTA), classificam-se como criancas dependentes de tecnologias aquelas com
doencas crénicas, estado de saude fragil, complexidade médico-clinica, que possuem artefatos tecnolégicos
indispenséveis a sua existéncia, necessitando, portanto, de cuidados especializados para manutengéo de seu
estado de saude (FLEMING, et. al., 1994).

A complexidade dos cuidados, singularidade e fragilidade clinica das CRIANES, principalmente as
dependentes de tecnologias de saude, demandam maiores cuidados em termos de constancia, vigilancia e
intensidade (NEVES; CABRAL, 2008). Frente a essa realidade, surgem novas demandas também para a
equipe de salde, em especial para a de enfermagem que permanece mais prOxima aos pacientes, para que as
necessidades dessas criancas e suas familias sejam atendidas de forma integral e satisfatéria, visando sua
qualidade de vida.

A crescente preocupac¢do com questdes relacionadas a qualidade de vida vem de um movimento
dentro das ciéncias humanas e biol6gicas no sentido de valorizar parametros mais amplos do que o controle de
sintomas, a diminuicdo da mortalidade ou o aumento da expectativa de vida (PEREIRA; TEIXEIRA; DOS
SANTOS, 2012). Apesar de haver inUmeras definicbes de qualidade de vida, ndo existe uma que seja
amplamente aceita. Porém, os conceitos mais aceitos atualmente buscam dar conta de uma multiplicidade de
dimensbes discutidas nas chamadas abordagens gerais ou holisticas (PEREIRA; TEIXEIRA; DOS SANTOS,
2012).

Existem diversos instrumentos para avaliacdo da qualidade de vida, entre eles, os questionarios
genéricos e os especificos. No caso deste estudo, ndo existem questiondrios especificos para avaliagcdo da
gualidade de vida em criangas dependentes de tecnologia, por isto optou-se pelo uso do questionario genérico
Pediatric Quality of Life Inventory (PEDSQL), que é capaz de aferir a qualidade de vida em criangas com
doencas crdnicas (VARNI, 1999).

A partir do exposto, o presente estudo tem como questao de pesquisa: Quais sdo as caracteristicas
das producdes cientificas acerca da utilizagao da Escala Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL 4.0)? O
objetivo deste ¢é identificar e descrever as caracteristicas das producdes cientificas acerca da utilizacdo desta

escala.

Metodologia:
Este trabalho consiste em um estudo de revisédo bibliométrica, de natureza quantitativa. O principio da

bibliometria é analisar a atividade cientifica ou técnica, pelo estudo quantitativo das publicagdes, e o seu

principal objetivo é o desenvolvimento de indicadores cada vez mais confiaveis. Os indicadores podem ser
definidos como os parametros utilizados nos processos de avaliagio de qualquer atividade (HAYASHI, 2007).

Para orientar o estudo foi formulada a seguinte questdo de pesquisa: Quais sdo as caracteristicas das
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producBes cientificas acerca da utilizagcdo da Escala Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL 4.0)? A
busca foi realizada na base de dados Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS).
Foram utilizadas as palavras “Pediatric Quality of Life Inventory” OR “PedsQL”.

A coleta de dados ocorreu no més de maio de 2016. Para selecionar as producdes estabeleceram-se
0s seguintes critérios de incluséo: artigos de estudos primarios disponiveis na integra; Estudos disponiveis em
inglés, portugués ou espanhol. Como critérios de exclusdo: Estudos que ndo aplicaram a Escala PedsQL;
Estudos primarios que ndo forem artigo; Estudos que ndo respondam a pergunta de pesquisa.

Foram encontrados 27 artigos. Depois de realizada a leitura de todos os titulos e resumos, foram excluidos 4
estudos, 1 por ndo ser artigo e 3 por nao serem artigos de pesquisa, permanecendo 23 artigos. Estes foram
submetidos a leitura na integra e apés foram excluidos mais 6 artigos, 1 por ndo estar disponivel online na
integra e 5 por ndo responderem a questao de pesquisa. Ao fim, sobraram 17 artigos que foram selecionados
para constituir o corpus de analise.

Resultados e Discusséo:
A revisao bibliométrica revelou que dos 17 estudos que utilizaram o questionario “Pediatric Quality of

Life Inventory 4.0” como estratégia de coleta de dados, a maioria foi no ano de 2013 (29,4%), seguido dos anos
de 2015, 2011 e 2010 (17,6% cada) e 2014, 2009 e 2008 (5,9% cada). Antes do ano de 2008 ndo houve
nenhuma publicacdo sobre esta escala.

Surgiram 33 instituicdes vinculadas aos estudos, sendo que dessas 67% eram brasileiras e 33% do
exterior. Dos 17 estudos, 59% eram vinculadas a apenas uma instituicdo, 12% a duas instituicdes, 18% a 3
instituicdes, 6% a 4 instituicdes e 6% a 6 instituicdes.

Das instituicdes brasileiras, 41% foram do estado de S&o Paulo, 18% de Santa Catarina, 14% do Rio
Grande do Sul, 9% de Minas Gerais e Alagoas e 5% do Mato Grosso e do Acre.

Das instituicbes do exterior, 36% foram de Portugal, 18% dos Estados Unidos e Holanda, Chile,
Argentina, México e Reino Unido com 9% cada.

Os estudos foram publicados em 15 periédicos diferentes, sendo que apenas um periodico se repetiu,
com 3 publicacdes, os demais apresentaram uma publicacdo cada.

Vale destacar que ndo foram encontrados estudos realizados pela enfermagem, predominaram estudos
com autores da medicina (47%), medicina e da nutricdo (18%), medicina e fisioterapia (12%), medicina e
educacéo fisica (6%), medicina, psicologia e nutricdo (6%), educacao fisica e biologia (6%) e educacéo fisica
(6%).

Todos os estudos utilizaram abordagem quantitativa, sendo que destes, predominaram estudos do tipo
transversal (71%), estudos de validacdo (12%), ensaio clinico (6%) e outros ndo estavam descritos na
metodologia (12%).

Os locais de coleta de dados das pesquisas foram: ambulatérios (41%), hospitais (24%), escolas
(12%), escolas e unidades béasicas de saude (12%), unidades basicas de saude (6%) e hemocentros (6%).

Os estudos apresentaram amostras variadas, aplicando a escala a varias populagdes no mesmo
estudo. Destes 41% aplicaram a escala em criancas, adolescentes e familiares, 29% em criancgas,
adolescentes, grupo controle e familiares, 12% em criancas, grupo controle e familiares, 12% em criangas e
familiares e 6% em adolescentes e familiares. Destaca-se ainda que, o foco principal em todos os estudos
eram as criangas e/ou adolescentes, utilizando os familiares para complementar informagfes e 0s grupos
controle para fazer comparagfes. Da populagdo de criancas e/ou adolescentes dos estudos, 88% possuiam
algum tipo de doenca cronica e somente 12% se relacionava a populacdo saudavel. Dentre as doencas
abordadas, prevaleceram estudos com obesidade (29%), com doencas respiratérias (18%), com diabetes
(12%) e os demais, divididos entre outras doencas crbnicas (29%).

Os objetivos dos estudos foram agrupados por semelhanca, 53% queriam avaliar a qualidade de vida,
3
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24% fazer a relacdo/comparacdo da qualidade de vida com alguma morbidade especifica, 12% avaliar a
aplicabilidade da escala, 6% queriam apenas descrever a qualidade de vida e 6% verificar os efeitos de um
programa de intervengéo na qualidade de vida.

Quanto aos instrumentos utilizados para coleta de dados, todos os estudos utilizaram o PedsQL 4.0,
porém com diferenciacdes, 59% dos estudos utilizaram o PedsQL 4.0 associado com outros instrumentos de
coleta, 29% utilizaram apenas o PedsQL 4.0 e 12% utilizaram apenas o PedsQL 4.0, porém em versfes de
outros paises, um do Chile e outro da Argentina.

Para andlise dos dados, todos utilizaram analise estatistica visto que 100% dos estudos apresentaram
abordagem quantitativa.

Conclusdes:
A partir da analise dos dados levantados com a presente pesquisa bibliogréafica foi possivel concluir que

0 questionario “Pediatric Quality of Life Inventory 4.0”, mesmo ja tendo sido utilizado em estudos ligados a area
da saude, foi pouco utilizado no geral e nunca foi aplicado em uma pesquisa de Enfermagem. Tal resultado
mostra a excassez de estudos que deem visibilidade as percepcdes infantis quanto as dificuldades enfrentadas

por essas em decorréncia das necessidades especiais de cuidado que cada uma possue.
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