PARTICULARITATI

ALE CALITATII VIETII
COPIILOR CU MALADII
ONCOHEMATOLOGICE

Rezumat

Cancerul este a doua cauzd principald de deces la nivel global,
reprezentdnd un numdr estimat de 9,6 milioane de decese,
sau unul din sase decese. Anual, peste 300.000 de copii sunt
diagnosticati cu cancer, din care 100.000 decedeazd. In 2019,
in Republica Moldova, incidenta tumorilor maligne la copii a
fost de 16,8 la 100.000 locuitori. In perioada decembrie 2019
- februarie 2020, a fost realizat un studiu transversal descrip-
tiv prin intermediul unui chestionar (PedsQL 3.0, modulul
oncologic). Lotul de cercetare a inclus 45 de copii cu virste
intre 5 si 18 ani si 30 de familii ale acestora, cei din mediul de
trai rural constituind 87% si din cel urban — 13% din cazuri;
varstd medie a copiilor = 11,58+0,58 ani. Scorurile calitdtii
vietii copiilor oncohematologici s-au repartizat astfel: durere si
suferinte 62,30% (95% CI: 61,45-63,15); greturi 63,03% (95%
CI: 62,37-63,69); anxietatea legatd de proceduri 58,06% (95%
CI: 57,15-59,11); anxietatea legatd de tratament 74,31% (95%
CI: 73,52-75,10); ingrijordri 56,44% (95% CI: 55,49-63,15);
probleme cognitive 62,78% (95% CI: 62,08-63,48), perceptia
Sfizicului 52,09% (95% CI: 50,95-53,23); comunicarea 60,38%
(95% CI: 59,40-61,36); scorul integral 61,11% (95% CI: 60,22-
61,99). Rezultatele studiului au constatat cd ,,autoevaluarea
copilului” si ,,evaluarea pdrintilor” a calitdtii vietii permit
completarea informatiei traditionale clinice si paraclinice
de examinare. PedsQL3.0 asigurd obtinerea unei informatii
unice privind starea de sandtate, problemele psihoemotionale
si cele sociale. Tendinta de subestimare a calitdtii vietii din
partea pdrintilor argumenteazd importanta de autoevaluare
din partea copilului.

Cuvinte-cheie: calitatea vietii, copii cu maladii oncohemato-
logice, chestionarul PedsQL 3.0

Summary

Particularities of the quality life of children with onco-
hematological diseases

Cancer is the second leading cause of the globally death, ac-
counting the estimated deaths of 9,6 million, or one in six. An-
nually more than 300.000 children are diagnosed with cancer,
of which 100.000 die. In 2019, in the Republic of Moldova the
incidence of malignant tumors at children was 16,8 per 100
thousand inhabitants. During December 2019 - February
2020, the descriptive cross-sectional study was performed
using the questionnaire (PedsQL 3.0 - cancer module). The
research sample included 45 children aged 5-18 years and
30 their family; living environment: rural 87% and urban
13% of cases; with an average age of children of 11,58+0,58
years. The scores of the quality of life of onco-hematological
children were distributed: Pain and Hurt 62,30% (95%
CI: 61,45-63,15); Nausea 63,03% (95% CI: 62,37-63,69);
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Procedural anxiety 58,06% (95% CI: 57,15-59,11); Treat-
ment anxiety 74,31% (95% CI: 73,52-75,10); Worry 56,44%
(95% CI: 55,49-63,15); Cognitive problems 62,78% (95% CI:
62,08-63,48), Perceived physical appearance 52,09% (95% CI:
50,95-53,23); Communication 60,38% (95% CI: 59,40-61,36);
Integral score 61,1% (95% CI: 60,22-61,99). The study results,
which analyzed the data on ‘child self-report” and “parent
proxy-report”, concluded that the quality of life allows the
completion of traditional clinical and paraclinical examination
information. PedsQL 3.0 - allows to obtain unique informa-
tion on health status, psycho-emotional and social problems.
The tendency to underestimate the quality of life because of
parents’ carelessness for the importance of self-assessment on
the part of the child.

Keywords: quality of life, children with onco-hematological
diseases, questionnaire PedsQL 3.0

Pesrome

Ilapamempor kauecmea mu3nu y demeii ¢ OHKO-
2emMamonozuecKumu 3a601e6aHUAMU

Pax sisnsemcst emopoii 6edyuseis npuuUHOL cMepmu 80 8cem
mupe, Ha He20 NPUULIOCL 0K0710 9,6 MUNUOHA cmepmet,
unu 00Ha u3 wecmu cmepmeii. Excezodro y 6onee 300.000
demeti OuazHocmupyemcst pax, u3 komopuix 6onee 100.000
ymuparom. B 2019 200y 6 Pecnybnuxe Mondosa 3abonesae-
MOCb 3710KA4eCB8eHHLIMU HO8000pA306aHUAMU Y Oermeli
cocmasuna 16,8 Ha 100.000 scumeneii. B meuenue dexabps
2019 e. - pespans 2020 e. 6vi10 nposedeHo onucamenvHoe
nonepeuroe uccnedosamue ¢ NOMOULLIO CMAHOAPMUSU-
posamHoz0 cheyuanusuposarmozo onpocruxa (PedsQL
3.0 - oHKonoeuueckuii Mooynv). Buibopka uccnedosanus
sxmouuna 45 demeii 6 sospacme 5-18 nem u 30 pooumeneti,
npoxcusarouux 8 cenvckoti mecmuocmu 87% u eopodckoii
13%; cpednuii so3pacm oemeit = 11,58+0,58 nem. Mndexcol
KA4ecmea HU3HU OHKO-2eMAMosIoeudecKux oemeti Ovimu:
6onv u cmpadanus 62,30% (95% IN: 61,45-63,15); mow-
Homa 63,03% (95% IIM: 62,37-63,69); 60s31b npouedyp
58,06% (95% M: 57,15-59,11); 60s3Hv neuenus 74,31%
(95% [N: 73,52-75,10); 6ecnoxoiicmso 56,44% (95% [M:
55,49-63,15), koenumueHvie npobnemuvi 62,78% (95% [M:
62,08-63,48), socnpusmue sneuwtHocmu 52,09% (95% [M:
50,95-53,23); o6uenue 60,3% (95% JM1: 59,40-61,36);
unmezpanvhas oyenka 61,11% (95% [M: 60,22-61,99).
Pesynomamot uccned06anus n0KA3AIU, HMO «CAMOOUEHKA»
U «OUeHKA POOUMENAMU» KAYECNBA HUZHU NO3BONTIOM
00cmosepHO 00NONHUMb MPAOUUUOHHDIE KTUHUYECKUE U
napa-xaunudeckue obcnedosanusi. OnpocHux PedsQL 3.0
10360717€M NOYHUNb YHUKATLHYI0 UHOOPMAYUID O CO-
CTMOSTHUL 300POBbS, NCUXOIMOUUOHATLHBIX U COUUATIDHBIX
npobnemax. TeHOeHUUS 3AHUNEHHOU OUeHKU Kauecmea




HUSHU CO CIOPOHDL pobumeﬂeﬂ, csubemeﬂbcmsyem 0 8ai-
HOCMU CAMOOUEHKU CO CMOPOHDL p€6€HKa.

Kniwouesvie cnosa: kauecmeo Hu3Hu; demu ¢ OHKO-
cemamornocudecKumu 3a60nesaHuﬂmu; ONPOCHUK PedsQL
3.0

Introducere

Cancerul constituie o problema de sanatate
publica de mare actualitate, atat la nivel national,
cat si la nivel international. Cancerul este a doua
cauza principala de deces la nivel global, reprezen-
tand un numar estimat de 9,6 milioane de decese,
sau unul din sase decese, in 2018. Totodatd, anual
sunt diagnosticati peste 300.000 copii cu cancer,
dintre care 100.000 decedeaza. in 2019, in Republi-
ca Moldova, incidenta tumorilor maligne la copii a
constituit 16,8 la 100.000 locuitori.

Diagnosticul de cancer la copii este o lovitura
mare pentru parinti si, evident, pentru copil. Copiii
bolnavi si familiile lor duc o lupta permanenta pentru
viata. Are loc evaluarea, acceptarea, intelegerea si
asimilarea informatiilor medicale si rolul procedu-
rilor de tratament. Durerea fizica cauzata de cancer
sau de procedurile medicale, impactul efectelor
secundare, al complicatiilor evolutive sunt tema
de zi in viata acestor copii si a familiilor lor. Senti-
mentele de neputintd, de singuratate si de izolare,
sentimentul unui corp bolnav si un mediu de schim-
bare a locuintei, nevoia de joaca si de bucurie sunt
aspecte comune ale vietii lor cotidiene, asa cum
sunt raportate de copiii care sufera de cancer. lar
una dintre prioritatile de baza ale cercetarilor — atat
din sanatatea publica, cat si din pediatria oncologica
contemporana — o constituie parametrii calitdtii vietii
la copiii cu patologii oncologice [34, 35, 36].

Studiile privind calitatea vietii copiilor bolnavi si
amembrilor familiilor acestora sunt foarte importan-
te atat din punctul de vedere al aspectelor strategice
de elaborare a conduitei terapeutice, cat si din cel al
particularitatilor psihoemotionale/incluziunii sociale
a copiilor.in aceasta ordine de idei, scopul cercetérii
efectuate afostanaliza particularitatilor calitatii vietii
copiilor cu maladii oncohematologice.

Materiale si metode

In perioada decembrie 2019 - februarie 2020,
a fost realizat un studiu transversal descriptiv in
cadrul institutiei specializate, aplicand chestionarul
PedsQL™ 3.0 si anexa elaboratd de autori privind
aspectele medico-sociale ale familiilor copiilor on-
cologici. In lotul de cercetare au fost inclusi 45 de
copii cu patologii oncohematologice si 30 de parinti
ai acestor copii.

Chestionarul standardizat specializat PedsQL™
3.0 (modulul oncologic) ca instrument statistic vine
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in completarea chestionarului general PedsQL™ 4.0
(generic). Versiunea actuala multidimensionala cu-
prinde 27 de itemi, grupati in 8 parametri: 1) Durere
si suferinte (2 scale); 2) Greturi (5 scale); 3) Anxietate
procedurala (3 scale); 4) Anxietate de tratament (3
scale); 5) Ingrijorari (3 scale); 6) Probleme cognitive (5
scale); 7) Perceperea fizicului (3 scale) si 8) Comunica-
re (3 scale), cu scala de raspuns dupa formatul Likert.
lar metoda de notare este identica cu versiunea acuta
ascarilor de baza a chestionarului general PedsQL 4.0,
scorurile mai mari indicand calitatea vietii legata de
o sanatate mai buna [17-27].

Chestionarul specializat PedsQL™ 3.0 (modulul
oncologic) este adaptat in functie de varsta copiilor:
5-7 ani, 8-12 ani, 13-18 ani. Fiecare copil dupa 10 ani si
fiecare parinte cu copil la subiectul cercetdrii au sem-
nat un acord de informare privind confidentialitatea
datelor personale, nedivulgarea raspunsurilor si po-
sibilitatea de a abandona studiul. Obtinerea evaluarii
din partea copilului a fost prioritara.

Criteriile de includere a copiilor in studiu au fost
urmdtoarele: 1) varsta copilului =5 ani; 2) absenta
schimbarilor cognitive esentiale la copil; 3) starea
fizica grava a acestuia.

Colectarea datelor a fost realizata in baza
cadrului moral al principiilor etice ale autonomiei,
binefacerii si dreptatii. Principiul autonomiei s-a ba-
zat pe consimtamantul informat pentru participarea
parintilor, dupa ce au fost informatiin detaliu despre
cercetare. Parintii au fost asigurati de la inceput ca
pot renunta la completarea chestionarului in orice
moment. Copiilor li s-au oferit explicatii despre parti-
ciparea lor voluntara in studiul stiintific. S-a recurs la
opinia psihologului despre chestionarea pacientilor
si modul de desfasurare corecta a discutiei.

Copiii cu varsta de 5-18 ani au raspuns la intre-
barile chestionarului cu ajutorul intervievatorului/
cercetatorului. intrebarile au fost citite cu voce tare
de fiecare datd pentru fiecare copil si, la necesitate,
au fost folosite exemple adecvate. Copilul a fost in-
curajat mereu sa marcheze sau sa coloreze raspunsul
la alegerea sa.in cazurile in care acesta nu a dorit sau
nu a putut, din cauza durerii, sa-I marcheze singur,
raspunsul a fost marcat de cercetdtori. Mamele au
folosit versiunea modificata pentru parinti a chesti-
onarului si I-au completat separat de copii.

Deoarece chestionarul PedsQL™ 3.0 (modulul
oncologic) cuprinde intrebari ce vizeaza aspecte
precum sdndtatea psihologica, relatiile din familie
si alte aspecte intime, au fost luate mdsuri pentru
cresterea gradului de obiectivitate a raspunsurilor.
Astfel, chestionarul a respectat anonimatul respon-
dentului si, de asemenea, a fost subliniat faptul ca
la intrebarile acestuia nu exista raspunsuri corecte
sau incorecte.




Rezultatele obtinute prin aplicarea chestio-
narului au fost prelucrate in programele statistice
Microsoft-Excel, SPSS-21 si MedCalc statistical
software.

Rezultate obtinute

Studierea aspectelor sociodemografice ale
familiilor copiilor cu maladii oncohematologice
a aratat ca 87% din copii locuiesc in mediul rural
si 13% - in mediul urban. Totodata, in functie de
starea civila a parintilor, esantionul s-a repartizat
astfel: 1) in casatorie - 57,7%; 2) in divort — 24,5%;
3) in afara cdsatoriei - 6,7%; 4) vaduvi etc. - 11,1%
cazuri. lar repartitia familiilor cu copii oncohema-
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tologici dupa tipul de locuinta (conditii habituale)
s-a structurat in urmatorul mod: 1) locuinta proprie
- 68,9%; 2) locuinta comunala/camin - 17,8%; 3)
arendeaza locuintd - 13,3% de familii cu copii on-
cohematologici.

Varsta medie a copiilor din lotul de cercetare a
constituit 11,58+0,58 ani, cu raportul baieti/fete de
53,3%/46,7%. lar varsta medie a parintilor acestor
copii a fost de 41,2+5,57 de ani, cu diapazonul de
varsta de la 26 la 57 de ani, raportul barbati/femei
=6,67%/93,33%.

Rezultatele autoevaluarii calitdtii vietii legate de
sdnatate din partea copilului (child self-report) si ale
evaludrii din partea parintilor (parent proxy-report)
sunt prezentate in tabelul ce urmeaza.

Profilul calitdtii vietii (PedsQL 3.0) copiilor cu maladii oncohematologice si al pdrintilor acestora (%)

Parametrii calitatii Copii Parinti o .. Nivel de Ambele gr.
viefii X+ES X+ES 93% C1 Estatistic semnificatie X+ES
Durere si suferinta -23,34 pana
> ¥ 4 + - =i +
(DS) 69,17+2,62 55,4243,04 la 4,16 2,856 p=0,0056 62,30+2,83
. -24.69 pana
Greturi (G) 69,2242,24 56,8342,14 0,00 2,007 p=0,0485 63,0342,19
Anxietate de proceduri -33,34 pana
+ + - = +
(AP) 67,22+2,84 48,89+4,12 la-3.32 2,434 p=0,0174 58,06+3,48
Anxietate de tratament -28,61 pana _
(AT) 83,33+2,42 65,28+2,84 Ia 7,49 -3,407 p=0,0011 74,3142,63
ingrijorari (in) 63,70+3,05 49,17+3,20 'Ziﬁ gﬁ“a 2,143 p=0,0355 56,44+3,13
Probleme cognitive -25,25 pana
=+ =+ - = 4
(PC) 69,2242,06 56,3342,61 la 0,53 2,079 p=0,0412 62,78+2,34
Perceptia aspectului -24.23 pana _
fizic (PF) 56,114+3,40 48,06+4,20 la-8.13 -0,991 p=0,3247 52,09+3,80
Comunicarea (C) 70,1942,46 50,56+4,03 '313; “6 ;;a;na 2,903 p=0,0049 60,38+3,25
. -27,65 pana
Scorul integral (SI) 68,54+2,63 53,68+3,27 la 2,07 -2,316 p=0,0234 61,11£2,95

Diferenta dintre ,,child self-report” si ,,parent
proxy-report” a parametrilor a fost urmatoarea: 1)
durerea si suferinta au constituit 13,75%; 2) greturile
- 12,39%; 3) anxietatea de proceduri - 18,33%; 4)
anxietatea de tratament - 18,05%; 5) ingrijorari-
le - 14,53%; 6) problemele cognitive — 12,89%; 7)
perceptia aspectului fizic - 8,05%; 8) comunicarea -
19,63%; 9) scorul integral — 14,86%, cu semnificatie
statisticd. Asadar, diferentele in evaluarea calitatii
vietii din partea copilului si a familiei sunt legate de
constientizarea urmarilor si a prognosticului mala-
diilor maligne.

Datele confirma cele mai mari divergente
dintre copii si parinti la urmatoarele compartimen-
te: a) comunicarea; b) anxietatea de proceduri si c)
anxietatea de tratament, care sunt legate de statutul
psihoemotional al copilului si al familiei acestuia
(v. tabelul). Totodata, parametrii psihoemotionali
argumenteaza importanta acestorain calitatea vietii
legate de problemele de sanatate.
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in figurile 1 si 2 sunt prezentate rezultatele
autoevaluarii grupelor de copii cu varsta <10 ani si
>10aniin comparatie cu evaluarea facuta de pdrinti.
Aceste date justifica faptul ca durata de la stabilirea
diagnosticului/tratamentului de asemenea joaca
un rol in evaluarea calitatii vietii copiilor cu aceasta
problema de sanatate. S-a constatat ca copii cu varsta
mai mica de 10 ani si cu durata mica de tratament
sunt mai optimisti si prezinta scoruri de autoevalu-
are mai inalte. Totodata, s-a determinat ca cele mai
apropiate scoruri si cele mai mari discordante in
aprecierea calitatii vietii copiilor cu maladii onco-
hematologice vizeaza sfera psihoemotionala si cea
sociala (figurile 1 si 2).

Asadar, copiii cu maladii oncohematologice cu
varsta =10 ani au raportat o calitate a vietii legata de
sanatate (dupa chestionarul PedsQL 3.0) mai joasa,
in comparatie cu copiii sub 10 ani cu aceleasi pro-
bleme de sanatate. Totodata, aprecierea din partea




parintiilor ,intre oglinzi paralele” a calitatii vietii
acelorasi copii este mai joasa si mai apropiata de
autoevaluarea copiilor dupa 10 ani.

DS; 72,50

C; 74,44
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Legendd. DS - durere si suferinta; G — greturi; AP — anxi-
etate de proceduri; AT - anxietate de tratament; in - in-
grijordri; PC - probleme cognitive; PF- perceptia fizicului;
C - comunicare.

Figura 1. Parametrii de evaluare a calitdtii vietii lor
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Legendd. DS - durere si suferinta; G — greturi; AP — anxi-
etate de proceduri; AT - anxietate de tratament; in - in-
grijorari; PC - probleme cognitive; PF- perceptia fizicului;
C - comunicare.

Figura 2. Parametrii de evaluare a calitdtii vietii lor de
catre copiii cu vdrsta de 10 ani si mai mult si pdrintii
acestora (%)

Totodata, luand in considerare problemele
psihoemotionale si cele sociale, dincolo de pro-
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blemele starii de sanatate, pentru copiii cu cancer,
calitatea vietii joaca un rol esential. Un numar mare
de copii au raportat anxietatea de proceduri si cea de
tratament, modificarea apetitului, tulburarila nivelul
relatiilor cu semenii, perceperea fizicului propriu,
precum si modificari in sfera cognitiva.

Actualmente, parametrii de calitate a vietii
din chestionarele standardizate sunt determinati
de prognostic si de informativitatea de vindecare/
supravietuire a pacientilor cu maladii oncologice.
Totodatad, evaluarea itemilor de baza ai calitatii vietii
copiilor oncologici/oncohematologici faciliteaza
analiza cuprinzatoare a fiziologiei, psihologiei si
problemelor sociale atat ale copilului bolnav, cat si
ale copilului sanatos [1, 7, 8].

Discutii

in mod traditional, rezultatele tratamentului
sunt evaluate pe baza unor criterii biomedicale, prin-
tre care cele maiimportante sunt raspunsul la trata-
mentul administrat si supravietuirea pacientului.insa
acesti parametri devin si maiimportanti atunci cand
sunt analizati prin prisma calitatii vietii pacientului,
indeosebi in cazul in care obiectivele tratamentului
sunt unele paliative. Ba mai mult, pentru unele neo-
plazii, ameliorarea calitatii vietii pacientului este cel
mai relevant indicator al supravietuirii.

In ultimii ani s-au inregistrat progrese deosebite
in tratarea copiilor cu cancer. in anii 1970, doar 50%
din copiii diagnosticati cu cancer aveau sanse la o
supravietuire de cinci ani sau mai mult. insa progre-
sele inregistrate in tratament si un nivel mai inalt al
calitatii vietii au ridicat astazi aceasta cifra la peste
80% [17-27, 34-38].

In prezent, cercetarile privind calitatea vietii
copiilor bolnavi devin una dintre directiile stiintifice
prioritare ale sanatatii publice si ale pediatriei sociale.
Dezvoltarea unei metodologii pentru studiul calitatii
vietii (eng. Quality live — QL) copiilor a oferit posibili-
tatea unei analize ce cuprinde fiziologia, psihologia
si problemele sociale ale unui copil bolnav, precum
si ale unui copil sanatos, permitand luarea in consi-
derare a opiniei subiective a copilului si a parintilor
sdi [34, 35].

Potrivit expertilor din mai multe tari, calitatea
vietii este unul dintre cele mai importante criterii
pentru evaluarea sanatatii unui copil, inclusiv in
timpul studiilor clinice, pentru evaluarea eficacitatii
diverselor programe terapeutice in pediatrie, stu-
dierea indicatorilor de sanatate a copiilor la nivelul
populatiei [2-6, 9-16, 28-38]. Informatiile despre
parametrii calitatii vietii unui copil pot fi valoroase
atat pentru un medic-pediatru, psiholog, sociolog,
cat si pentru alti specialisti, precum si pentru parintii
acestuia. Validitatea, specificitatea siinformativitatea




metodei de evaluare a calitatii vietii in cadrul servi-
ciului specializat prestat au fost confirmate de nume-
roase studii stiintifice realizate la nivel global. Acest
fapt este confirmat de rezultatele studiilor expuse in
peste 5000 de publicatii din ultimii zece ani [9].

Concluzii

Rezultatele studiului realizat au constatat ca
cancerul diagnosticat la un copil din familie are un
impact major si asupra celorlalti membri ai familiei.
Rezultatele autoevaluarii de catre copil si ale evaluarii
din partea parintilor prin intermediul chestionarului
PedsQL 3.0 (modulul oncologic) privind parametrii
calitatii vietii, atat la distanta, cat si timpurii, permit
completarea informatiei traditionale clinice si para-
clinice de examinare a copilului bolnav. Chestionarul
respectiv asigura obtinerea informatiei unice privind
starea de sanatate, problemele psihoemotionale si
cele sociale.

Tendinta de subestimare a parametrilor calitatii
vietii de catre pdrinti argumenteaza importanta au-
toevaluarii/perceperii starii fizice, psihoemotionale
si sociale de catre copil. Chestionarul PedsQL 3.0
poate fi un instrument de diagnostic, de ajustare a
tratamentului indicat si de sporire a supravietuirii
copiilor bolnavi.
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