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Resumo

RESUMO

Perina EM. Qualidade de vida de adolescentes sobreviventes de céncer na
infancia e sua relagdo com ansiedade, depressdo e estresse pos-traumatico
[tese]. Campinas: Faculdade de Ciéncias Médicas, Universidade Estadual de
Campinas, 2010.

Com o surgimento de novos recursos diagnodsticos e terapéuticos, o tratamento das
criangas e adolescentes com cancer resultou em significativo aumento da sobrevida.
Os efeitos tardios relacionados a doencga e ao tratamento causam impacto na saude e
na qualidade de vida dos jovens recuperados de cancer, abrindo a discussdo dos
limites da cura frente a toxicidade e qualidade. Com o objetivo de avaliar a qualidade
de vida relacionada a saude de adolescentes sobreviventes de cancer na infancia e
verificar sua relacdo com ansiedade, depressao e estresse pos-traumatico, realizou-se
um estudo quantitativo transversal analitico com 208 adolescentes, entre 13 e 18 anos,
que se encontravam ha mais de trés anos fora de terapia, em seguimento
multiprofissional no Ambulatério da Clinica Apdés o Término da Terapia do Centro
Infantil de Investigagdes Hematolégicas Dr. Domingos A. Boldrini, no periodo de margo
de 2009 a abril de 2010. Utilizaram-se o Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida
PedsQL™ - Relato do adolescente e Relato dos pais sobre o adolescente — 13 a 18
anos para a determinacdo do escore de qualidade de vida relacionada a saude, a
Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressado (“‘Hospitalar Anxiety and Depression
Scale” - HAD) e a Versao Civil da Avaliagdo de Estresse Poés-traumatico (“Post-
Traumatic Stress Disorder Checklist — Civilian Version). Constataram-se diferengas dos
aspectos, atividade, sumarios e escore total de qualidade de vida do PedsQL™ entre
os adolescentes segundo o género e o tipo de cancer. Houve correlagao significativa e
diferenca entre a avaliacdo dos adolescentes e dos pais. Comprovou-se a relagao
inversa entre a qualidade de vida e a idade, a ansiedade, a depressédo e o estresse
pos-traumatico. Apesar de apresentarem sequelas fisicas e comprometimento no
aspecto funcional, a qualidade de vida dos adolescentes foi considerada satisfatoria,
baseado no escore total do PedsQL™. A identificagdo precoce das necessidades dos
sobreviventes, no programa de seguimento de sobreviventes de cancer na infancia, e
dos fatores de risco para o desencadeamento de efeitos tardios, somaticos ou
psicossociais, permitira estruturar novas intervencdes para a sua efetiva reabilitagcao.

Descritores: adolescentes sobreviventes de cancer na infancia, qualidade de vida,
ansiedade, depressao, estresse pos-traumatico

Elisa Maria Perina



Abstract

ABSTRACT

Perina EM. Quality of life of adolescents survivors of childhood cancer and its
relation to anxiety, depression and posttraumatic stress [thesis]. Campinas:
“Faculdade de Ciéncias Médicas, Universidade Estadual de Campinas”; 2010.

With the emergence of new diagnostic and therapeutic resources, the treatment of
children and adolescents with cancer resulted in a significant increase in survival.
Secondary effects of the disease impact the health and quality of life of young people
recovered from cancer. Aiming to evaluate the quality of life related to adolescent health
in childhood cancer survivors and to assess its relation to anxiety, depression and
posttraumatic stress, we conduct an analytical cross-sectional quantitative study with
208 adolescents between 13 and 18 years, off therapy for more than three years in
After Completion of Therapy Clinic of Children's Center of Hematologic Investigation Dr.
Dominic A. Boldrini (Centro Infantil de Investiga¢cdes Hematoldgicas Dr. Domingos A.
Boldrini, Campinas, SP, Brazil), from March 2009 to April 2010. We used the Pediatric
Quality of Life Inventory PedsQL™ Generic Score Scale Adolescent ages 13-18 years -
Self-report by adolescent and Report from parents of adolescents, the Hospital Anxiety
and Depression Scale and the Post-Traumatic Stress Disorder Checklist - Civilian
Version. Differences were observed at aspects, activity, summaries, and total score of
the PedsQL™ among adolescents according to gender and type of cancer. There was
significant correlation and difference between the assessment of adolescents and their
parents. Proved the inverse relationship between quality of life and age, anxiety,
depression and post-traumatic stress. Although they present no physical disability and
impairment in the functional aspect, the quality of life for adolescents was considered
satisfactory, based on PedsQL™. Early identification of the needs of survivors in the
after completion of therapy clinic follow, and risk factors for the onset of late effects,
somatic or psychosocial interventions new structure will allow for their effective
rehabilitation.

Keywords: adolescents survivors of childhood cancer, quality of life, anxiety,
depression, post-traumatic stress
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Introdugdo

1 - INTRODUGAO

1.1- Cancer na crianga e no adolescente

O cancer na crianca e no adolescente requer atencdo especial, pois, seu
surgimento na fase de desenvolvimento pode trazer sérias implicagdes para a vida
futura. E preciso atencdo integral as necessidades biopsicossociais, durante e apds o
tratamento, para a adequada reintegragéo social e qualidade de vida futura (Perina et

al, 2008).

Os dados do Programa de Vigilancia Epidemiologia e Resultado Final do
Instituto Nacional do Cancer dos Estados Unidos da América (The Surveillance
Epidemiology and End Results Program — SEER of the National Cancer Institute — NCI)
mostram que a incidéncia de cancer em criangas e adolescentes abaixo de 20 anos de
idade é de 14,9 casos por 100.000 habitantes por ano e que aproximadamente 1:333
individuos entre as idades de zero a 20 anos sera diagnosticado com cancer a cada
ano. Isso corresponde a 7.500 criangas abaixo de 15 anos e 3.500 jovens entre 15 e 20

anos de idade (Altekruse et al, 2010).

No Brasil, segundo o Instituto Nacional do Cancer (INCA), com base nos dados
dos Registros de Base Populacional e de Mortalidade, a incidéncia de cancer na
crianca e adolescente corresponde de 2 a 3% de todos os tumores malignos. No

periodo de 1983 a 2005, foram registrados 112.583 pacientes com cancer, dos quais
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3.199 (2,8%) na faixa de 0 a 19 anos. No biénio 2008-2009, a ocorréncia anual foi de
9.890 casos novos de cancer em criangas e adolescentes até 18 anos de idade. As
neoplasias mais frequentes nesta faixa etaria sdo as leucemias, os linfomas (linfoma
nao Hodgkin e doenga de Hodgkin), os tumores de sistema nervoso central, sarcomas
(osteossarcoma, sarcoma de Ewing e rabdomiossarcoma), tumores de células
germinativas e outros (Smith e Ries, 2001; Ministério da Saude, 2008; Camargo et
al, 2010). O tratamento depende do tipo histolégico, da localizagao e do estadiamento,
sendo preconizadas as varias modalidades terapéuticas: a quimioterapia, a cirurgia e a
radioterapia, combinadas ou ndo. O tempo de tratamento varia em torno de, no minimo,
6 meses até dois anos e meio. Em casos especificos € indicado o transplante de
medula 6ssea ou ainda nova modalidades de tratamentos experimentais (D’Angio et

al,1995; Brandalise et al, 2010).

O diagnostico de cancer para uma crianga ou adolescente traz muitas
mudangas no seu contexto pessoal, familiar e social. Esse diagndéstico representa o
inicio de experiéncias muito sofridas para os pacientes e familiares, permeadas por
sentimentos ambivalentes, incertezas, medo, angustias, reacbes de incredulidade,

esperancgas e desesperancgas, duvidas e muitos questionamentos (Valle, 1994)

O processo de assimilagao, integracdo e aceitagcado da nova realidade € lento e
gradual e depende da estrutura de personalidade de cada individuo, da sua dinamica
familiar e de sua rede de apoio social. As reagcdes das criancas e dos adolescentes a

doenca e ao tratamento dependem da idade ao diagnodstico, do estagio de
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desenvolvimento cognitivo e emocional em que se encontram, do grau de severidade
da doenca, dos efeitos colaterais, das limitagdes impostas e dos significados internos

atribuidos a situagao de adoecimento (Perina, 1994).

Muitas das manifestacdes afetivas como raiva, tristeza, frustracao, hostilidade e
depressdao consistem em reedicdes de reagdes emocionais diante de crises do
passado. O medo do desconhecido e da morte gera ansiedade, desespero e panico.
Algumas vezes, sdo desencadeados transtornos psiquicos mais severos, necessitando

intervengao psicoterapica e interconsulta psiquiatrica (Wasserman,1992).

Segundo Strain (1978), a situacao de perda da saude é considerada como uma
grande crise diante da qual o individuo tem que mobilizar forgas internas para
adaptacao e superacdo da nova realidade. O autor define 8 categorias de estresse
psicolégico que podem ser desencadeadas pelas situagbes ameacadoras no contexto
hospitalar que sao: “ameaca basica a integridade narcisica”, atinge as fantasias
onipotentes de mortalidade, de conceito de integridade fisica e de controle do préprio
corpo e do proprio destino; “medo de estranhos” ao entrar no hospital, o paciente
coloca sua vida e seu corpo nas maos de uma equipe composta por pessoas
desconhecidas, cuja competéncia e intencao profissional ele desconhece; “medo da
perda do amor e aprovagao”, que surge de sentimentos de desvalorizagdo gerados
pela dependéncia a amigos e familiares, de sobrecarga financeira, do aspecto fisico
doentio e outros; “medo da perda de controle de fungbes adquiridas durante o

desenvolvimento infantil” como o controle esfincteriano, a marcha, a fala, a atencéo, a
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memoria, a concentragdo, a cognigao e a forga muscular; “medo da perda de, ou dano
a, partes do corpo (ansiedade de castracdo)”, pode gerar fantasias em torno dos
procedimentos invasivos e dolorosos no corpo do paciente, desde os mais simples,
como injegdes e colocagdo de sondas, as grandes cirurgias; “culpa e medo de
retaliacao”, surgem como fantasias de que a doenga € um castigo por pecados ou

pensamentos relacionados aos conteudos inconscientes.

Susan Sontag (1984), em seu livro “A doenga como Metéafora”, afirma que o ser
humano é habitante de dois reinos, o da saude e o da doenga, mas nega a existéncia
do segundo até o momento em que a doenga surge em sua vida e entéo,
impossibilitado de continuar negando, defronta-se com todas as perdas que a nova

realidade impde.

A doenca e o tratamento provocam repercussdes no desenvolvimento global. A
maneira como cada individuo ira lidar com essa nova realidade vai depender, quase
sempre, da sua personalidade, da estrutura psiquica, da dinamica familiar e do apoio

social (Perina, 1992).

O trabalho com criangas e adolescentes implica no cuidado da familia e no
conhecimento da dindmica de funcionamento familiar e das reag¢des diante de situacoes
de dor e sofrimento. Todos os membros sofrem com a desorganizagao familiar
decorrente do adoecimento e, aos poucos, O grupo vai se reorganizando,

estabelecendo prioridades, assumindo novos papeéis, no sentido de recuperar o
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equilibrio perdido. E um novo momento na vida de todos e, como diz Valle (1988), de
aprender a ”"ser-no-mundo-com-o-filho portador de cancer’, ou com o irmao(a) ou
amigo(a). A presenga da mé&e ou responsavel junto a crianga ou ao adolescente,
durante a hospitalizagdo, torna-se essencial e obrigatéria. A doenga grave ou crbnica
confronta o ser humano com sua condi¢cao de vulnerabilidade e fragilidade e somente a
continéncia afetiva e protetora de uma pessoa amada, ao seu lado, € capaz de
amenizar os medos e sofrimento psiquico. A transmutacido da dor em lagos de amor, sé
€ possivel no campo ilimitado das relagdes humanas sensiveis, éticas e
transcendentes. Nesse espaco, onde o0 saber pelas vivéncias € da ordem do
inconsciente, da singularidade, dos sentidos e da transitoriedade, o pleno e absoluto do
encontro, acontece. E um momento de re-significacdo do viver para todos os membros

da familia.

No Cancer Counseling and Research Center of Dallas foram realizados estudos
sobre a interacdo entre mente, corpo € emocgbdes e o surgimento do cancer. Os
investigadores confirmaram a coincidéncia da doenga com o aumento do estresse.
Uma vez diminuido o sistema de defesa do organismo, ha uma maior susceptibilidade
ao surgimento de doencas e consequentemente, aos reflexos na mente e nas emocgdes

(Ferreira,1994; Simonton et al, 1987).

Na tentativa de minimizar o estresse proprio da doenga, surgiu no Brasil o

programa Corelim baseado no modelo de intervengcdo que faz uso de técnicas
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psicoldgicas de relaxamento, mentalizagdo e visualizagdo, que ajudam a reduzir as
tensdes, favorecendo o fortalecimento fisico e emocional, bem como, a descoberta de
recursos de enfrentamento diante de situagdes estressantes e o resgate da identidade

em criangas com cancer (Nucci, 2005; Coutinho e Costa Junior, 2005).

Os adolescentes, muitas vezes, nesse momento de fragilidade tém que tomar
decisbes importantes em relacdo a sua vida e as novas propostas terapéuticas.
Necessitam avaliar as chances reais de cura, qualidade de vida durante e apds o
tratamento e o risco de vida. Essas e muitas outras questdes, proprias da fase em que
se encontram, provocam instabilidade emocional, medo e inseguranga, interferindo no

seu processo de crescimento e desenvolvimento (Bessa, 2000).

Além das dificuldades no relacionamento interpessoal, aumentam as
dificuldades no relacionamento afetivo com o sexo oposto e algumas atitudes de
rechaco ou afastamento por parte dos colegas, incrementam as fantasias de rejeicao
que contribuem para o rebaixamento da auto-estima e da auto-confianga. Alguns
sentem muito medo de serem incapazes de realizar seus sonhos. Outros, apesar do
desejo de concretiza-los sado forgcados, pelo aparecimento da doenga ou pelo
tratamento, a mudar os planos e objetivos na vida. Véem-se diante da dificil tarefa de
alterar seus objetivos e redirecionar as energias para seu tratamento e cura (Becker,

2004, Vasconcellos e Perina, 2005).
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A hospitalizacdo € uma outra situagao que acarreta muitas restricbes, controles
e cuidados intensivos que provocam limitacdbes na liberdade e autonomia, na
estruturagdo do tempo, do espaco e das atividades. Faz com que o jovem sinta-se
aprisionado e impotente diante de tantos cerceamentos e impossibilidades.
Apresentam inicialmente reacao depressiva, com manifestacbes de choro, tristeza,

embotamento afetivo, raiva e agressividade. (Wasserman, 1992; Botega, 2006).

Menossi e Lima (2000) publicaram um estudo qualitativo com 12 adolescentes
com cancer sobre as causas do sofrimento vivenciado durante o tratamento e os
resultados evidenciaram maior sofrimento nas situacdes de hospitalizacdo, restricao
nas atividades cotidianas, terapéutica agressiva, alteracdo da auto-imagem e medo da

morte.

Capitao e Zampronha (2004) investigaram os dinamismos psiquicos de 8
adolescentes com cancer, durante sua permanéncia numa casa de apoio, utilizando
como instrumento o Questionario Desiderativo. Identificam a exacerbagdo do
narcisismo, a indefinicdo sexual e as referéncias a morte como algo temido. O
adoecimento é representado como um aspecto rejeitado e desvalorizado e em todos os
protocolos s&o encontrados indicadores de desvalorizacdo do eu, consequéncia da
internalizacao de aspectos negativos referentes a doenga. No esquema corporal ha a
condensagao de aspectos do eu vulneraveis frente a possiveis situagdes sentidas

como ameacadoras. Dentre os mecanismos de defesa observados, predominam a
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projecdo, cisdo e, em menor intensidade, a negagao. Constatam, na maioria dos

participantes, um superego pouco estruturado, com maior rigidez e exigéncia.

A partir de estudos clinicos realizados com adolescentes com cancer, Perina
(2005) pode estabelecer relagbes entre as caracteristicas encontradas nesses
pacientes com aquelas descritas por Aberastury e Knobel (1981) em relacdo aos
adolescentes saudaveis. As mudancgas no desenvolvimento psicossexual provocadas

pelo aparecimento do cancer na adolescéncia estio referidas no Quadro 1.

Quadro 1 Mudangas no desenvolvimento psicossexual dos adolescentes

decorrentes do surgimento do cancer

ADOLESCENTE SAUDAVEL
(Aberastury e Knobel, 1981)

ADOLESCENTE COM CANCER
(Perina, 2005)

Busca de si mesmo e da identidade
adulta

Alteragcé&o na percepgdo de si mesmo,
de sua auto-imagem e de sua auto-
estima

Tendéncia grupal

Afastamento e isolamento social

Evolugédo sexual auto-erotismo
heterossexualidade

Fixagdo ou regressdo

Atitude social reivindicatoria

Diminuigdo no éambito social mas
incremento no a&mbito familiar

Separagéo progressiva dos pais
(independéncia)

Interrupgcdo deste processo com
tendéncia a regressao (dependéncia)

Constantes flutuagées do humor e do
estado de &nimo

Exacerbagéo destes sentimentos

Deslocagéo temporal Intensificagdo
Necessidade de intelectualizar e
) Embotamento
fantasiar
Contradigbes sucessivas em todas T
Diminuigdo

manifestacées da conduta

Crises religiosas

Incremento da religiosidade
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Algumas vezes, apresentam recidiva precoce ou tardia, e o impacto, nesse
momento, € muito maior que o do diagndstico inicial. Intensificam-se os medos e as
fantasias relacionadas a incurabilidade e morte. Além disso, comegar de novo um longo
percurso de hospitalizagdo, constantes incertezas, ameacga a vida, &€ extremamente
dificil e provoca imenso sofrimento psiquico para os pacientes e sua familia. Somente
no modelo das decisdes compartilhadas entre familia—equipe—paciente, € que o jovem
vai encontrar resposta para tantas duvidas e desafios (Koocker e O'Malley,1981;

Perina et al, 2004).

No sentido de lidar com todas as adversidades provocadas pela doenca e
tratamento € que programas de intervengdes psicossociais, junto aos pacientes e seus
familiares, devem ser estruturados desde o momento do diagndstico, com o objetivo de
oferecer, individualmente e/ou em grupo, um espaco terapéutico que possa favorecer a
descoberta de medidas de enfrentamento, superacdo e busca de novos sentidos e
significados para a vida, apesar das perdas. As diferentes modalidades de intervengdes
psicoterapicas, ludoterapia, arteterapia, psicoterapia breve, aconselhamento e
orientagdo de pais promovem o autoconhecimento mediante experiéncia humana
emocionalmente significativa, o fortalecimento do ego e a descoberta de recursos
internos para lidar com as situacées ameacgadoras (Coutinho e Costa Junior, 2005;
Vasconcellos e Perina, 2005). Na morte ou na vida apds o cancer, a énfase recai na

qualidade e na ressignificagao da vida, (Kovacs, 1994).
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E preciso ainda, que a equipe de saude tenha como filosofia de trabalho os
principios de humanizagéo, cuja esséncia é a do cuidar. Segundo Papim e Boemer
(2005), cuidar pressupde uma disposi¢cao pessoal, um movimento de doagédo que vai
para além de nosso conhecimento cientifico. A preocupacdo com o bem-estar, a
identificacdo e o atendimento das necessidades do ser humano, aliado ao
conhecimento cientifico, forma um cuidar holistico. E somente no contexto do “cuidar”,
que implica uma relacao de zelo e desvelo, de responsabilizacéo, de ética e de respeito
a autonomia e aos direitos da crianca e do adolescente, que torna possivel a aceitagao

das perdas e a retomada da vida em sua plenitude (Boff, 1999).

1.2 - Efeitos tardios fisicos e psicossociais nos adolescentes sobreviventes de

cancer na infancia ou adolescéncia

Durante muito tempo, na maioria dos centros de oncologia pediatrica do Brasil e
da América Latina, a maior preocupacgao recaia sobre o diagnostico, a possibilidade de

tratamento, a cura ou a n&o cura (Barr et al, 2006).

Com os avangos nos recursos diagnosticos e terapéuticos os indices de
sobrevida do cancer passaram de 28% para 75% na década de 1990 (Bleyer, 1990).
Nos ultimos anos, os indices de sobrevida atingiram o valor em torno de 90%, para
leucemia linféide aguda (Pui e Evans, 2006). Segundo Meadows et al (1980) a
estimativa para 2010, foi a de que em cada 210 adultos jovens, um seria sobrevivente

de cancer na infancia. Essa importante evolu¢cao deve-se a alguns fatores essenciais: a
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melhoria no tratamento, o incremento de novas drogas, técnicas cirurgicas e
radioterapicas, a abordagem multidisciplinar e multiprofissional e, principalmente, o
suporte psicossocial aos pacientes e familiares (Meadows et al,1980; Andrea, 2008).
Entretanto, os efeitos de longo prazo relacionados a morbidade, toxicidade e o
comprometimento na adaptacdo psicossocial relacionados a terapia, comecaram a
aumentar. A partir de 1970, tornaram-se objeto constante de estudo, o que tem
contribuido para mudangas na clinica e nos protocolos terapéuticos, bem como na
qualidade de vida apds o cancer (Meadows et al,1980; Schuartz, 1999; Bathia et
al,2002; Bathia e Meadows, 2006; Schultz, 2007; Calaminus et al, 2007; Hudson,

2008).

A presencga e a intensidade dos efeitos tardios dependem da susceptibilidade e
da idade do paciente na época da terapia, do mecanismo de acdo e da dose dos
agentes anti-neoplasicos. Estudos demonstram que os adolescentes e adultos jovens
sobreviventes de cancer na infancia, apresentam risco de desenvolver problemas
cronicos de saude, decorrentes dos efeitos tardios da terapia. A quimioterapia
predispde a disfungbes de 6rgaos. A cirurgia e a radioterapia podem levar a alteragdes
musculo-esqueléticas e estéticas com consequente perda das habilidades cotidianas e
comprometimento da imagem corporal. Algumas drogas e a propria radioterapia tem
potencial carcinogénico que, aliado a susceptibilidade genética, predispde ao risco de
segunda neoplasia (Bottomley e Kassner, 2003; Hudson, 2008). Déficits
neurocognitivos e neuropsicolégicos podem surgir, dificultando a reinsergdo escolar, o

processo de aprendizagem, a reintegracdo psicossocial, as relacbes afetivas, a
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insercdo no mercado de trabalho, o convivio familiar e a qualidade de vida (Gamis e

Nesbit, 1991; Nagarajan et al, 2003; Delaney, 2009).

Nesse contexto, o impacto da doenca e do tratamento na qualidade de vida dos
sobreviventes de cancer na infancia passa a ser o foco de investigagoes dos estudiosos
dos efeitos tardios. Segundo Shimoda et al (2008), nos paises em desenvolvimento,
existem poucos estudos relacionados as sequelas do cancer na infancia, principalmente
com adolescentes e adultos jovens curados, no que diz respeito a qualidade de vida

relacionada a saude.

Diller et al (2009) e Hudson et al (2009), publicam os resultados do CCSS
enfatizando que os sobreviventes de cancer na infancia apresentam risco elevado de
segunda neoplasia, problemas cronicos de saude com multiplos efeitos tardios e
sequelas de toxicidade, risco de perda das habilidades cotidianas e das referentes a
cuidados pessoais, comprometimento da imagem corporal, emocional e da vivéncia

afetiva, bem como, dificuldades no trabalho, na escola e no convivio social.

Todas essas complicagcdes e vivéncias traumaticas podem acarretar intenso
sofrimento psiquico com manifestacbes de sintomas de ansiedade, depressao e
estresse pos-traumatico. Por outro lado, dependendo da estrutura de personalidade, da

capacidade de resiliéncia e dos modos de enfrentamento de cada paciente, aliado ao
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suporte familiar e as redes de apoio psicossocial, pode-se identificar crescimento
emocional e aprendizagem com a experiéncia (Masten et al, 1990; Smith et al,1999;

Hobbie et al, 2000; Stuber, 2006; Jorngarden et al, 2007; Recklitis et al, 2009).

No quadro 2, uma sintese dos principais efeitos tardios da quimioterapia sao
apresentados. Ressalta-se a importancia da identificagao precoce desses sintomas nos
sobreviventes para intervencdo ou encaminhamento aos especialistas (Lopes e

Sanfelice, 2006).

Quadro 2 Efeitos tardios da quimioterapia
ORGAO / SISTEMA DROGA EFEITO
Oss0S corticoesteroides Necrose avascular, osteopenia /
osteoporose
. Cardiomiopatia, faléncia cardiaca
antraciclina .
Corago congestiva
Ciclofosfamida (altas A ,
Faléncia cardiaca
doses)
~ Bleomicina, BCNU Fibrose pulmonar
Pulmdes — —
methotrexate Pneumonia intersticial
Alteracdes estruturais, alteracdes
Methotrexate neuropsiquiatricas, hemiplegia,
Sistema nervoso convulsdes
central / periférico . . Neuropatia periférica, perda da
Cisplatina s :
audi¢ao neurosensorial
Alcaldide da vinca Neuropatia periférica
Ifosfamida Sindrome de fanconi
Diminuic&o do clearence de
Renal Cisplatina creatinina, acidose tubular renal,
ena hipomagnesemia
Carboplatina Insuficiéncia renal
Nitrosureia Faléncia renal
. . Ciclofosfamida, Cistite hemorragica, fibrose de
Genitourinario . . . : )
ifosfamida bexiga,carcinoma de bexiga
Agentes alquilantes, |Esterilidade masculina e menopausa
Gonadal .
procarbazina precoce em mulheres
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Methotrexate Disfungao hepatica, fibrose, cirrose
BCNU Disfungao ou faléncia hepatica
Ciclofosfamida e
outros agentes
Medula 6ssea alquilantes,
Procarbazina,
Epipoddfilotoxinas

Gastrointestinal

Leucemia mieldide aguda
secundaria

Existem varios estudos relacionados aos efeitos fisicos e psicossociais do
cancer na infancia. Oeffinger et al. (2006) estudaram retrospectivamente 10.397
sobreviventes de cancer tratados entre 1970 e 1986 e concluiram que ap6s 30 anos do
término da terapia, trés quartos dos sobreviventes apresentaram um problema crénico
de saude, 1/3 com multiplos efeitos tardios. Maule et al (2007) realizaram estudo
cooperativo com 16.540 adultos sobreviventes de hemopatias malignas na infancia e
identificaram 133 segundas neoplasias, variando de 2,4% apds tratamento de
leucemias agudas a 31,9 % apds o tratamento de doenga de Hodgkin. Ao comparar
com a populagao geral, sobreviventes de doenca de Hodgkin apresentam um risco 11

vezes maior para desenvolvimento de cancer.

No quadro 3, estao descritos os efeitos tardios secundarios a radioterapia que
estdo relacionados a lesao nos tecidos e disfungdes musculo-esqueléticas com maior
evidéncia durante a fase de crescimento acelerado da puberdade, tornando as
sequelas tanto mais graves quanto menor a idade de exposi¢cao (Lopes e Sanfelice,

2006).
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Efeitos tardios da radioterapia

ORGAO / SISTEMA

EFEITO / SEQUELA

Todos os tecidos

Segunda neoplasia

Ossos

Diminuigdo do crescimento, dores, escolioses, baixa
estatura, discrepancia de crescimento, deformidades
cosmeéticas

Pele/subcutaneo/mus
culo

Estético, atrofias, fibroses

Dentes/glandulas
salivares

Malformagao de esmalte e raizes, xerostomia, aumento de
risco para caries e doenga periodontal

Visao

Catarata, ceratoconjuntivite, retinopatia

Cardiopulmonar

Pericardite, doenca coronariana precoce, fibrose pulmonar

Sistema nervoso
central

Deficiéncia neuropsicoldgica, problemas estruturais
(calcificagdes, atrofia, perda de substancia, hidrocefalia)

Renal

Insuficiéncia, hipertensao

Geniturinario

Contratura, fibrose

Sistema enddcrino

Deficiéncia de hormdnio do crescimento, hipopituitarismo,
hipotireoidismo, esterilidade, disfungbes gonadais,
menopausa precoce

Gastrointestinal

Absorgao inadequada, disfungéo hepatica, estreitamento
intestinal

16

A radioterapia craniana, como tratamento preventivo da leucemia meningea em
criancas, provoca desaceleracdo da velocidade de crescimento, alto risco para baixa
estatura final, obesidade, puberdade precoce em meninas e dificuldade de raciocinio,
memoria e concentragdo (Pui et al, 2003). Doses mais altas de irradiacdo para
tratamento de tumores do sistema nervoso central levam & baixa estatura final,
deficiéncia intelectual, alopécia permanente e atraso no desenvolvimento puberal na
maioria dos adolescentes e adultos jovens tratados de cancer na infancia (Gurney et
al, 2003). Greenen et al (2007), estudaram 1362 adultos jovens sobreviventes de
cancer e identificaram que 40% apresentavam seqlela de risco para saude fisica

relacionada a radioterapia.
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A cirurgia deixa sequelas cicatriciais, pode levar a mutilagdes musculo-
esqueléticas e eventual auséncia de 6rgaos, cujo comprometimento estético e funcional

dependera da amplitude cirurgica (Quadro 4) (Lopes e Sanfelice, 2006).

Quadro 4 Efeitos tardios da cirurgia

PROCEDIMENTO |EFEITO

Diminui¢ao da fungao imune e aumento ao risco de sepsis por
bactérias encapsuladas

Problemas funcionais, deformidades estéticas, problemas

Esplenectomia

Amputacgéo ) -
psicossociais
Cirurgias , - . A R
gias Risco de obstrugao intestinal, auséncia de 6rgaos
abdominais

Cirurgias pélvicas | Infertilidade, impoténcia, incontinéncia

As marcas, sequelas, déficits, perdas, desabilidades, decorrentes da doenca e
do tratamento, trazem repercussdes psicolégicas e sociais, cujo processo de
enfrentamento e adaptacdo ira depender da estrutura de personalidade e da
capacidade de lidar e elaborar as experiéncias traumaticas e do suporte familiar e

social.

Schultz et al (2007) avaliaram 2979 sobreviventes de diferentes tipos de cancer
na infancia e relataram que os sintomas ou manifestagdes de dificuldades sociais e

comportamentais podem estar relacionadas ao cancer na infancia e seu tratamento.

O grupo cooperativo americano, Children’s Oncology Group - COG, sob a

coordenacgao da Dr? Melissa Hudson, desenvolveu um guia de efeitos tardios com base
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no programa de estudos de sobreviventes de cancer na infancia, relatando todos os
fatores de risco e orientagcao para intervencao multidisciplinar precoce das sequelas.

Esse guia foi publicado por Landier et al (2004).

O Children’s Oncology Group Nursing Discipline and Late Effects Committee
(2008) publica versdes atualizadas das diretrizes (guidelines) para o seguimento dos

sobreviventes de cancer na infancia, adolescentes e adultos jovens.

A equipe de pesquisadores do Grupo de Estudo dos Efeitos Tardios do Cancer
na Infancia (The Childhood Cancer Survivors Study — CCSS) publicou os resultados da
investigacdo multicéntrica sobre os efeitos fisicos, psicossociais, o sofrimento
psicoldgico, as sequelas neurocognitivas e neuropsicologicas, o comprometimento no
processo educacional, as limitacbes na performance fisica e nas atividades da vida
diaria, a qualidade de vida relacionada a saude e aos aspectos psiquicos, tais como,

ansiedade, depresséao e estresse pos-traumatico (COG, 2010).

A infancia e a adolescéncia representam as fases da vida cujo crescimento e
desenvolvimento acontecem de maneira acelerada e qualquer fator que possa interferir
nesse processo, como o tratamento anti-neoplasico, pode acarretar consequéncias
fisicas, emocionais, cognitivas e necessidade de adaptacédo psicossocial (Bathia e
Meadows, 2006). A mudanca na perspectiva de cura levou os profissionais que atuam
na area de oncologia infanto-juvenil a se preocuparem nédo s6é com a sobrevida, mas

também com a qualidade de vida de seus pacientes apds o término da terapia. O
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impacto da doencga e do tratamento nos sobreviventes de cancer na infancia passa a
ser um novo foco de investigacdo. Faz-se necessaria, atencdo cuidadosa as
repercussdes do adoecer nos aspectos pessoal, familiar e social da crianga e do
adolescente para que a recuperagdo da saude seja integral e ndo meramente a
auséncia de doencga (Cadiz e Rona, 2004; Andres e Souza,2009; Perina et al, 2008 e

2009).

1.3 - Qualidade de vida relacionada a saude e vida apés o cancer

Desde a antiguidade os filésofos tentam conceituar a qualidade de vida.
Aristoteles definiu como boa vida e discutiu o conceito buscando semelhancas com a

felicidade (Diniz e Shor, 2006).

Na década de 30, o termo qualidade de vida surgiu pela primeira vez na
literatura médica. Na década de 70, Campbell et al (1976) tentou explicitar as
dificuldades na conceituacdo do termo qualidade de vida, ainda nao relacionados a
saude. No periodo de 1980, iniciou-se uma discussao sobre as diferentes dimensdes,

surgindo as primeiras publicagdes na tentativa de compreender o seu real significado.

Costa Neto e Araujo, (2008) identificaram 446 instrumentos de qualidade de
vida citados na publicagdo Directory of Instruments to Measure Quality of Life and
Correlate Areas.. Desses, 322 apareceram na literatura a partir dos anos 80.

(Cummins,1998).
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Gill et al (1994) publicaram um estudo de revisdo da literatura e identificaram
falhas e desafios tedricos e metodoldgicos na definigdo e na mensuracéo da qualidade
de vida na area da saude. Na avaliacao critica desses trabalhos, relataram que apenas
15% apresentavam uma definicdo precisa do termo e que 36% justificavam a escolha
do instrumento de avaliacdo. Constataram clara inconsisténcia na conceituacao e na

mensuracao da qualidade de vida.

Na década de 90, Farquhar (1995) apresentou um estudo de revisdo da
literatura e propés uma taxonomia das definicbes sobre qualidade de vida. Refere uma
“definicao global”, incluindo as primeiras definigbes da literatura que ndo abordaram as
dimensdes do construto e nas quais o foco da investigagdo estava voltado, apenas,
para a avaliagao da satisfacao e da insatisfagdo com a vida. Este conceito predominou
até meados de 80. A partir dai, houve a introducdo da “definicio com base em
componentes”, onde o conceito global foi ampliado e fracionado em varias dimensbes e
realizaram-se o0s primeiros estudos empiricos nos quais verificaram-se a
operacionalizagao do conceito e a ampliagdo de sua abrangéncia. Em seguida, surge a
“definicao focalizada” que valoriza os componentes especificos, em geral, relacionados
as habilidades funcionais ou de saude. Surge, pela primeira vez, o termo qualidade de
vida relacionada a saude com énfase nos aspectos empiricos e operacionais.
Desenvolveram-se, nesse periodo, diversos instrumentos de avaliagcdo da qualidade de
vida para pessoas portadoras de diferentes patologias. Ampliam-se os conceitos e
surge a “definicdo combinada” que une os aspectos das duas definicbes anteriores, ou

seja, que favorece a inclusdo de aspectos globais e das diversas dimensdes que
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constituem o constructo. Baseado nas definicbes de qualidade de vida, estabelecidas
por Farquhar (1995), muitos instrumentos de avaliagdo global e fatorial séo

desenvolvidos.

Atualmente, prevalecem duas tendéncias de conceituacdo do termo na area de
saude a qualidade de vida como um conceito mais genérico e a qualidade de vida
relacionada a saude (Health-Related Quality of Life - HRQL). No primeiro caso, a
qualidade de vida apresenta uma acep¢ao mais ampla, aparentemente influenciada por
estudos sociolégicos, sem fazer referéncia a disfungbes ou gravidade. A Organizagéo
Mundial da Saude (OMS) comeca a discutir a questéo e cria o grupo de estudos sobre
qualidade de vida, que passa a definir a qualidade de vida como "a percepcédo do
individuo sobre a sua posicao na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores
nos quais ele vive, e em relacdo a seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupacgdes" (The WHOQOL Group, 1995 e 1998). O objetivo desse grupo foi
elaborar um instrumento que avaliasse a qualidade de vida numa perspectiva
transcultural, facilitando sua utilizacdo em estudos multicéntricos. No Brasil o
instrumento foi traduzido por Fleck et al (1999) e utilizado em estudos com adultos e
adultos jovens sobreviventes de cancer na infancia (Fleck et al, 2000; Nucci e Valle,

2006; Costa e Lourencgo, 2006).

O termo qualidade de vida relacionada a saude tem sido usado com objetivos
semelhantes a conceituagdo mais geral. Entretanto, direciona para os aspectos mais

diretamente associados as enfermidades ou as intervencbées em saude (Seidl e

Elisa Maria Perina

21



Introdugdo

Zannon, 2010). Na pediatria, varios instrumentos de qualidade de vida relacionada a
saude foram desenvolvidos, no sentido de avaliar o impacto da doencga e do tratamento
na qualidade de vida (Ware et al, 1993; Goodwin e Pole, 1994; Varni et al, 1999,

Assumpcao et al, 2000, Barr et al, 2000, Bhatia et al, 2002 , Kuczynsky, 2002).

A preocupacdo com a “qualidade de vida” € cada vez mais freqiente e
abrangente nas diversas areas do conhecimento. Ampliam-se as pesquisas e a sua
utilizacdo nas praticas desenvolvidas pela equipes multiprofissionais nos servigos de
saude. Os estudos de qualidade de vida aliados as diferentes patologias e inseridas no
contexto clinico, permitem intervengdes junto aos pacientes e familiares
fundamentadas em valores humanos, éticos e multidimensional em todos os seus
aspectos (Aaronson, 1991; Guitera e Bayés, 1993; Kovacs,1994; Kanabar et
al,1995; Schimit e Koot, 2001). Sua utilizagdo pode contribuir para a melhoria da
qualidade e da integralidade da assisténcia na area da saude, especialmente na

pediatria.

Embora em menor proporcdo que na area dos adultos, foram desenvolvidos
instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida para criangas e adolescentes, o que
tem favorecido maior compreensao dos reflexos da doenca e do tratamento em suas
vidas (Harding, 2001). A abrangéncia dos aspectos relacionados ao tratamento do
cancer na infancia e suas interligagdes com a qualidade de vida dos sobreviventes tém
propiciado estudos e o interesse pelo tema tem aumentado cada vez mais. Na década

de 90, Bearison e Mulherm (1994), estudiosos dos efeitos tardios do cancer na
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infancia e de sua influéncia sobre a qualidade de vida, estabeleceram que os critérios
para a elaboracédo de instrumentos de qualidade de vida para criangca e adolescente,
deveriam contemplar todas as propostas do conceito de qualidade de vida como sendo
"eminentemente subjetivo e baseado na percepcédo do sujeito em relagdo as suas
expectativas, satisfagdo e bem estar. Bradlyn e Pollock (1996) definiram a qualidade
de vida como um parametro sensivel as alteragdes que ocorram no evoluir do
desenvolvimento e além da presenca de saude”. Pode-se perceber a extensdo e
dificuldade em elaborar um instrumento que possa abranger todas essas

caracteristicas.

Nesse periodo, desenvolveram-se os instrumentos para avaliacdo geral e
especifica, os quais permitiram uma visdo geral da qualidade de vida e sua
complementagao por meio de instrumentos especificos que enfatizaram determinadas

particularidades a serem investigados na populagao alvo (Seidl e Zannon, 2010).

Varni et al (2001) desenvolveram o Inventario Pediatrico de Qualidade de Vida
(PedsQL 4.0) que € um instrumento modular elaborado para medir qualidade de vida
relacionada a saude em criangas e adolescentes com idades variando entre 2 e 18
anos. As escalas sdo multidimensionais incluindo o auto-relato da crianga ou do
adolescente e a relato dos pais. Ao aplicar este instrumento, Varni et al 2001
demonstraram a confiabilidade e a validade do PedsQL podendo este ser utilizado
como uma medida de resultado em testes clinicos e pesquisa. Possui ainda, a versao

para os pais, o que facilita mensurar a qualidade de vida da criangca ou adolescente do
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ponto de vista dos pais. Varni et al (2002) estudaram a qualidade de vida de criangas
saudaveis e compararam com criangas em tratamento e fora de tratamento do cancer.
Identificaram diferencas estatisticamente significativas entre os grupos de criangas
saudaveis e o de criangas com cancer. Os resultados demonstraram que o grupo de
criangas saudaveis apresentou escores maiores do que o grupo de criangas com
cancer em tratamento e fora de tratamento. Para o auto-relato feito pela criancga, o
resultado total demonstrou diferengas significativas entre o grupo de populagéo
saudavel e as criangas com cancer em tratamento. Para o relato feito pelos pais o
resultado total demonstrou diferengas significativas entre o grupo de populagéo
saudavel e o grupo de pais das criangas com cancer em tratamento e fora de
tratamento. As andlises entre os grupos de criangas com cancer revelaram que as
diferencas mais consistentes foram observadas principalmente entre criancas com
cancer em tratamento, quando comparadas com as criancas fora de terapia ha mais de
12 meses. Varni et al (2002), e diversos colaboradores, também, desenvolveram
instrumentos para avaliagdo especifica da qualidade de vida em criancas e
adolescentes portadores de diferentes patologias. O PedsQL4.0 foi traduzido para
muitas outras culturas e é utilizado na avaliagdo de pacientes pediatricos de diferentes
patologias, inclusive, sobreviventes de cancer. No Brasil, Klatchoian (2008) realizou a
traducdo e validagdo do PedsQL 4.0, trazendo uma importante contribuicdo a area da
pediatria. Possibilitou, assim, o uso desse questionario na avaliagdo da qualidade de

vida de muitas criangas com doengas graves e cronicas no Brasil (Kunkel et al, 2009).
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No sentido de aprimorar e desenvolver instrumentos especificos para a
qualidade de vida na populacdo de sobreviventes de cancer na infancia, foi elaborado
por Bathia et al (2002) e pelo grupo de estudo dos efeitos tardios do Children’s
Oncology Group (COG), o Minneapolis-Manchester Quality of Life Instrument
(MMQQOL). Este instrumento foi traduzido para a lingua portuguesa mas, ainda, néo

validado, no Brasil, o0 que impede a sua utilizagdo em pesquisa clinica.

Apesar dos avangos nas pesquisas, ainda encontramos na literatura, resultados
muito controversos em relagao a qualidade de vida de determinado grupo de pacientes.
Isso demonstra as dificuldades e limitagcdes dos instrumentos de avaliagdo da
qualidade de vida, situacéo essa considerada como um enigma metodolégico (Parsons

e Brown, 1998).

Calaminus et al (2007) realizaram um estudo com 36 sobreviventes de cancer,
com mais de 18 anos de idade. Destes, 32 tinham menos de 13 anos qundo realizaram
o tratamento do tumor. Utilizou o Pediatric Oncology Quality of Life (PEOQOL), com o
objetivo de avaliar os efeitos tardios fisicos e sua influéncia na qualidade de vida e
comparar a qualidade de vida dos sobreviventes com a qualidade de vida do grupo
controle de 319 individuos saudaveis de mesma faixa etaria. Além do questionario, foi
levado em consideracao, o exame fisico atual e o tipo de tratamento utilizado na terapia
do cancer. Os diagndsticos foram: tumor sodlido, leucemia e linfoma. Os resultados
mostraram que 66,7% dos pacientes tinham sequelas musculo esqueléticas graves,

cicatrizes grandes, disfungao de érgaos, faléncias hormonais. 13 dos 14 pacientes que
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foram acometidos por tumor soélido, apresentaram comprometimento na imagem
corporal decorrente das sequelas da radioterapia ou de cirurgia e tinham dificuldade de
locomogéao. Desses com grandes deformidades esqueléticas, a maioria tinha dificuldade
na auto-estima e nos aspectos fisico, emocional e cognitivo quando comparado ao
controle. Foram identificados 4 pacientes com efeitos tardios graves de aprendizado.
Nos adolescentes acometidos por leucemias e linfomas, 11 dos 22 (50%) apresentaram
efeitos tardios de longo prazo, mas, sempre, com melhor qualidade de vida do que o
grupo controle. Concluiram que, quando comparado ao grupo controle saudavel, os
sobreviventes de cancer referiram ter qualidade de vida igualmente boa e, em alguns
aspectos, até melhor que o grupo controle. Além de observar que muitos dos pacientes
estavam satisfeitos com a situagao de saude atual, apesar de 17 terem sequelas fisicas
graves, este estudo apontou para a influéncia objetiva dos efeitos tardios e a influéncia
subjetiva de qualidade de vida sobre a qualidade de sobrevivéncia. Destacaram, ainda,
que com o aumento da sobrevida das criangas com tumor, a grande preocupacéao dos
clinicos durante o tratamento seria ndo s6 a escolha do melhor esquema terapéutico em
termos de eficacia, mas, também, aquele que oferecesse o0 menor risco ou que

minimizasse os efeitos tardios.

Eiser et al (2003) verificaram as diferencas nos indices de qualidade de vida
dos relatos dos pacientes sobreviventes de cancer na infancia e de suas maes. A
medida genérica PedsQL elaborada por Varni et al (2001) foi completada por 45
sobreviventes de leucemia linfoide aguda e por 23 sobreviventes de tumor do sistema

nervoso central. Correlacionaram os indices relatados pelos sobreviventes e por seus
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cuidadores. Observaram que a qualidade de vida relatada pelas maes era pior do que a
relatada pelos sobreviventes. Ambos, sobreviventes e maes, relataram que os
aspectos fisicos eram piores do que os aspectos psicolégicos. Embora a condi¢ao
fisica dos sobreviventes de linfomas tenha sido razoavelmente melhor, sua condi¢cdo
psicossocial foi mais afetada. Discutiram as implicagdes do uso do PedsQL no contexto
clinico e da pesquisa. Embora o objetivo fosse avaliar o escore total de qualidade
medido pelo PedsQL em sobreviventes de cancer infantil, a analise dos dados revelou
limitagdes deste instrumento para o uso concomitante com os pais, pois houve
diferengas significativas entre os relatos. Embora seja questionavel o valor do
PedsQL4.0 para essa populagado, Eiser e Morse (2001) comprovaram a sua eficacia
enquanto instrumento para avaliacdo da qualidade de vida de sobreviventes, uma vez
que este satisfez um numero de critérios, incluindo brevidade, disponibilidade de
formas paralelas entre mée e criancas e versdes apropriadas para diferentes faixas

etarias.

Com base nos relatos e pesquisas com sobreviventes, observa-se uma maior

amplitude dos efeitos tardios advindos do tratamento do cancer na infancia.

No Brasil, Costa e Louren¢o (2006), publicaram um estudo sobre a qualidade
de vida de 20 adultos jovens, entre 18 e 25 anos, sobreviventes de cancer na infancia,
fora de tratamento ha mais de dez anos. Utiliza o questionario desenvolvido pelo grupo
de estudos de qualidade de vida da Organizagdo Mundial de saude, o WHOQOL-100 e

identifica que, embora a totalidade dos pacientes manifeste satisfagdo com relacéo a
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sua qualidade de vida, os dados obtidos no questionario revelam que 60% dos
pacientes apresentam dificuldades em relacdo ao dominio psicolégico e 70% dos
pacientes apresentam dificuldades relacionadas ao dominio das relagdes sociais.
Costa (2005) estudou ainda, a qualidade de vida de adultos jovens e de adultos
sobreviventes de cancer na infancia ha mais de cinco anos, utilizando o questionario de
qualidade de vida SF-36, o STAl e o IES e identifica correlacdo entre os
comportamentos de risco e aspectos psicopatologicos. Outros estudos também
demonstraram maior incidéncia de aspectos hipocondriacos, abuso de alcool e droga,
bem como manifestagao de sinais de ansiedade e depressao nesses pacientes quando
comparados com grupo controle. Nos adultos jovens sobreviventes de cancer na

infancia foi identificado risco de suicidio aumentado nessa populacao.

O estresse é outro fator que compromete a qualidade de vida. Atualmente, a
estimativa é de que a cada dez adolescentes, trés sdo vitimas do estresse. E quase a
média registrada entre os adultos — 50%. Segundo Tricoli (2006), "A adolescéncia é a
faixa etaria que mais nos preocupa: o stress juvenil € nocivo ndo sé para o proprio
adolescente como para a sociedade. Adolescentes estressados estdo mais sujeitos,
por exemplo, ao uso de drogas e ao isolamento social’. Sendo o periodo da
adolescéncia permeado por muitos conflitos e angustias, todo jovem, nessa fase,
parece um estressado. Eles ndo estao satisfeitos com nada, reclamam de tudo e de
todos, sentem-se incompreendidos e desconfortaveis com o corpo em transformacéo.
Ha, no entanto, diferengas cruciais entre um adolescente que esta vivenciando

normalmente esse periodo e um estressado. Um dos sintomas mais graves do estresse
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juvenil é a insdGnia — um jovem nesse periodo é programado biologicamente para dormir
muito, visto que é durante o sono que se intensifica a producdo do horménio do
crescimento. Quando a dificuldade para dormir se manifesta, € sinal de que o problema
ja se instalou e comprometeu todo o funcionamento do organismo. Além da insénia,
outras caracteristicas que evidenciam o estresse juvenil sdo: desanimo, impaciéncia,
dores de cabecga, falta de concentragdo, cansago excessivo ou entusiasmo exagerado
e repentino, sem motivo explicito. Sem tratamento, o estresse pode se tornar cronico e
deflagrar nos jovens doengas tipicas de adultos, como hipertensao, diabetes tipo 2 e

gastrite, entre outras (Kapczininski e Margis,2003; Tricoli, 2006).

Tricoli (2004, 2006) desenvolveu uma escala de avaliacdo de estresse
especifica para adolescentes de 14 a 18 anos de idade, (ESA), o que veio suprir a

necessidade de instrumento especifico para a populagéo brasileira.

Outros instrumentos foram desenvolvidos para avaliar, especificamente, a
influéncia de determinadas situagdes traumaticas na vida dos individuos e o grau de

comprometimento na qualidade de vida e no funcionamento psiquico.

O Post-traumatic Stress Disorder Checklist — Civilian Version (PCL-C), € um
instrumento de avaliagdo de stress pds-traumatico desenvolvido por Weathers et al
(1993), pesquisadores do National Center for Post-Traumatic Stress Disorder (EUA). O
PCL-C é uma escala auto-aplicavel amplamente utilizada em todo o mundo para o

rastreamento do transtorno do estresse pos-traumatico. A comprovagcdo da
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equivaléncia semantica da versdo em portugués foi feita por Berger et al (2004)
através de quatro etapas: traducao; retraducéo; apreciacao formal da equivaléncia e da
adaptacao e interlocug¢do com a populagao-alvo. A interlocu¢cdo com a populagéao alvo
foi feita com um numero relativamente pequeno de individuos (N=21) e mostrou que
alguns participantes entenderam o termo "estresse" como uma rotina de vida cansativa.
A versao em portugués mostrou-se de facil compreensédo e aplicabilidade. Passos

(2008) realizou o estudo da estrutura fatorial da verséo brasileira.

A prevaléncia do transtorno do estresse pos-traumatico (TEPT) tem aumentado
significativamente nos ultimos anos, chegando a atingir de 2 a 5 % da populagdo em
alguns paises. Sujeitos portadores de TEPT apresentam pior qualidade de vida, maior
numero de detengbes e problemas legais, utilizam servicos de saude com maior
frequéncia quando comparados a individuos sem o transtorno. De acordo com as
teorias cognitivas sobre o processamento de situacbes ameacgadoras e inesperadas a
partir de um evento traumatico, o organismo produz reagdes fisioldgicas e psicolégicas
de medo. Com a elaboragcdo do trauma essa rede de informagdes do trauma é
modificada e interrompe a cadeia de sentimentos negativos. Porém, a impossibilidade
de controle do sujeito sobre ele mesmo pode desencadear uma memdéria fragmentada,
desintegrada das memoarias pré-existentes. O Transtorno de Estresse Pdés-traumatico
pode instalar-se quando informacbdes dessa rede de medo ndao se conectam as

memoarias ja presentes (Passos, 2008).
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Os instrumentos de avaliacado de estresse pos-traumatico estdo sendo utilizados
também com pacientes portadores de doencas ameacadoras a vida. Os sobreviventes
marcados pela experiéncia de maneira negativa apresentam sintomas de estresse,
ansiedade e intenso sofrimento emocional que interferem no processo de crescimento
e desenvolvimento, definida pelo cédigo de classificagdo das desordens mentais do

DSM-IV, como stress pos-traumatico (Stuber, 2006).

Outros estudos identificaram que, para muitos pacientes, as vivéncias
traumaticas foram re-significadas e apesar do sofrimento, aprenderam com a dificil
experiéncia, tirando licbes positivas e crescendo emocionalmente. Essa situacao de re-
significacdo e aprendizagem positiva a partir da experiéncia vivida foi denominada

como crescimento pés-traumatico.

O cancer na infancia e na adolescéncia, que rompe com o curso natural da vida,
€ um evento estressante o suficiente para provocar tal transtorno devido as
particularidades contempladas pela doencga e tratamento. Os mecanismos cognitivos
de intrusdo e evitamento sado experimentados pelo sujeito, como uma situagao
traumatica nao elaborada, sob a forma de pensamentos invasivos, comportamentos e
idéias de esquiva e negacado relacionados a locais, pessoas ou situagdes, que
produzem a lembranga traumatica. O estresse poés-traumatico caracteriza-se por
comportamentos fisiolégicos, imagens e sonhos repetitivos e angustia diante de

recordacdes do trauma (Weathers et al, 1993; Ruggiero et al, 2003;Coutinho,2008).
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Os estudos relacionados aos transtornos psiquicos desencadeados pela doenca
e tratamento, demonstram que sobreviventes de cancer na infancia apresentam mais
sinais e sintomas de ansiedade e depressdo do que grupo controle de sujeitos sem
historia de cancer. Um dos instrumentos utilizados para medir a ansiedade e depressao
€ a Hospital Anxiety and Depression (HAD) rating scale desenvolvida por Zigmond e
Snaith (1983) para pacientes de 14 a 60 anos. A HAD foi validada no Brasil por Botega
et al (1995 e 1998). Devido a facilidade de compreensado dos itens avaliados e sua
praticidade, tem sido aplicada, também, a adolescentes. Tanto no Brasil quando no
exterior, publicaram-se pesquisas utilizando a escala HAD para avaliar ansiedade e

depressao em adolescentes escolares, adoecidos e outros (Botega, 2006).

A maior ou menor capacidade de lidar com as complicacbes do tratamento
depende da estrutura de personalidade e da forma como o individuo lidou, ao longo da
vida, com as frustracbes ou adversidades. Essa capacidade de enfrentamento de
situagdes dificeis ou limitrofes € denominada de resiliéncia (Masten et al, 1990). Muitas
vezes, o suporte familiar e dos amigos ajuda no restabelecimento e no processo de
reintegracdo social. Outras vezes, faz-se necessario aconselhamento psicolégico ou

psicoterapia ao adolescente e aos seus pais.

Devido as caracteristicas proprias do crescimento e desenvolvimento, as
criancas e adolescentes submetidos a terapia antineoplasica estdo mais predispostos
as dificuldades emocionais e de adaptacdo social apés o término da terapia

(Schwartz,1999; Friedman e Meadows, 2002).
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Partindo do pressuposto que o surgimento do cancer predispde a situacdes de
risco e de efeitos psicossociais a longo prazo, faciltando o desencadeamento de
transtornos psiquicos, o Grupo de Estudos dos Efeitos Tardios do cancer na Infancia,
na adolescéncia e no Adulto jovem (COG, 2008) preconiza, em suas orientagdes de
cuidado com sobreviventes, a avaliagao psicossocial com énfase nas questdes de

estresse pds traumatico, ansiedade, depressao e qualidade de vida.

1.4 - Programa de seguimento aos sobreviventes

O programa de acompanhamento de sobreviventes oferece aos pacientes e sua
familia a oportunidade do esclarecimento sobre a doenca e o tratamento que
enfrentaram no passado além de informa-los sobre os riscos das sequelas tardias,
graves ou limitantes, e de orienta-los a prevenir ou, pelo menos, a minimiza-las. Os
sobreviventes s&o conscientizados sobre as medidas preventivas que podem impedir
ou retardar o aparecimento de algumas dessas sequelas e sobre como conviver com

as limitagdes.

No sentido de orientar a assisténcia aos sobreviventes de cancer, varios
pesquisadores e grupos de estudo em efeitos tardios tém elaborado diretrizes para
seguimento, avaliacdo e pesquisa dessa populagdo durante todo o periodo de
seguimento de longo prazo, tendo sido propostos varios modelos de acordo com a

necessidade de cada grupo (Oeffinger et al, 2000; Rigon et al, 2003; Mastellaro et

Elisa Maria Perina

33



Introdugdo

al, 2004; Oeffinger e Hudson, 2004; Landier et al, 2004; Lopes e Sanfelice, 2006;

Landier et al, 2006; Oeffinger e Wallace, 2006; Breyer, 2009; SIGN, 2010).

Oeffinger e Wallace (2006) referiram algumas dificuldades por parte dos pais e

pacientes em retornarem a clinica de seguimento na Instituicdo onde foram tratados.

De acordo com as diretrizes do CATT do Centro Infantil Boldrini, a atencédo ao
jovem curado de cancer deve ser multiprofissional e multidisciplinar incluindo a
monitorizacdo do crescimento e do desenvolvimento, a atencdo aos aspectos
emocionais, a integracao social, o aconselhamento genético, o estimulo aos habitos
saudaveis de vida, a orientacao e o favorecimento na inclusdo no mercado de trabalho.
A equipe multiprofissional deve estar alerta ao modo de vida anterior ao cancer e deve
buscar recursos fisicos, emocionais e sdcio-econdmicos que facilitem o bem estar do
paciente, sua individualidade e suas proprias necessidades. A assisténcia
multiprofissional deve fortalecer a recuperagao bio-psicossocial do jovem apds o
término da terapia, contribuindo para que assuma seu espacgo social e possa ser
agente ativo na construcao de seu futuro e de sua propria histéria (Mastellaro et al,

2004).

E necessario maior conhecimento e investigacdes sobre as variaveis clinicas,
epidemioldgicas e psicossociais que possam favorecer o aparecimento do cancer.
Alguns estudos ja confirmaram a existéncia de uma relagdo entre o processo de

desenvolvimento da doenca e do tratamento com a maneira subjetiva de cada paciente
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enfrentar as adversidades e as repercussdées no ambito corporal e emocional. Ha
necessidade de programas multiprofissionais para conhecer, prevenir e reabilitar as
criangas e adolescentes que sobreviveram a experiéncia do cancer (The WHOQOL
Group, 1998, Oeffinger e Hudson, 2004; Mastellaro et al, 2004, Hudson et al, 2009;

Bathia e Meadows, 2006).

A infancia e a adolescéncia representam as fases da vida cujo crescimento e
desenvolvimento acontecem de maneira acelerada e qualquer fator que possa interferir
nesse processo, como o tratamento anti-neoplasico, pode acarretar consequéncias
fisicas, emocionais, cognitivas e necessidade de adaptacédo psicossocial (Bathia e
Meadows, 2006). A mudancga na perspectiva de cura levou os profissionais que atuam
na area de oncologia infanto-juvenil a se preocuparem n&o s6 com a sobrevida, mas
também com a qualidade de vida de seus pacientes apds o término da terapia. O
impacto da doenca e do tratamento nos sobreviventes de cancer na infancia passa a
ser um novo foco de investigacdo. Faz-se necessaria, atencdo cuidadosa as
repercussdes do adoecer nos aspectos pessoal, familiar e social da crianga e do
adolescente para que a recuperagdo da saude seja integral e ndo meramente a
auséncia de doenca (Cadiz e Rona, 2004; Andres e Souza,2009; Perina et al, 2008 e

2009).
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1.5 - Justificativa e relevancia

Com o aumento da sobrevida do cancer na crianca € no adolescente, os efeitos
tardios fisicos e psicossociais e a repercussao na qualidade de vida tornaram-se o foco

das investigacdes na area da psico-oncologia pediatrica.

Os primeiros estudos nacionais sobre os efeitos tardios da doenca e do
tratamento comecaram no inicio de 1990 no Setor de Hematologia e Oncologia
Pediatrica do Departamento de Pediatria da Faculdade de Ciéncias Médicas da
Unicamp, em conjunto com o Centro Infantil de Investigacbes Hematolégicas Dr.
Domingos A. Boldrini em Campinas, Sdo Paulo, onde foi elaborada a primeira
padronizacao de atencido bio-psicossocial de sobreviventes de cancer na infancia.
Nessa época, iniciou-se um intercambio entre os profissionais da area médica e da
psicologia do programa de sobreviventes do Centro Infantil Boldrini e da equipe do
ambulatério de sobreviventes (After Completion of Therapy Clinic) do St. Jude
Children”s Research Hospital em Memphis, Tennessee, EUA, que favoreceu a
implantacdo de uma assisténcia multiprofissional, bem como o desenvolvimento de
estudos relacionados aos efeitos tardios, fisicos e psicossociais, com énfase na
promocao da qualidade de vida (Mulhern et al 1988 e 1989, Carter et al, 1989;

Wallace et al, 2001; SJCRH, 2010).

Em 1990 e 1991, Baruzzi et al Investigaram o processo de recuperagao

pondero-estatural e nutricional de 31 criangas submetidas ao tratamento de leucemia
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linféide aguda — LLA na infancia, no periodo de 1982 a 1985, tratadas conforme o
protocolo do Grupo Brasileiro para Tratamento de LLA na Infancia (GBTLI). Baruzzi
(1996) avaliou 311 criangas sobreviventes de longo prazo, sobre o crescimento
compensatério e o ganho ponderal de criangas no primeiro ano apés o término da
terapia de leucemia linféide aguda. Os resultados desse estudo mostraram que,
independente da terapia utilizada, as criangcas apresentaram retardo de crescimento
durante o tratamento e recuperagao estatural sem, no entanto, alcancar os niveis

normais para idade e sexo.

A crescente populacdo de sobreviventes e a demanda de conhecimento da
ocorréncia de efeitos tardios fisicos e psicossociais resultou, em 2002, na criacdo da
Clinica de Seguimento Apds o Término da Terapia (CATT) que oferece atengao
multiprofissional as criangas, aos adolescentes e aos adultos jovens sobreviventes de
cancer na infancia. A CATT presta assisténcia baseada em diretrizes pré-estabelecidas
com a finalidade de identificar os efeitos adversos da doenga e do tratamento,
monitorar ou tratar, precocemente, as sequelas e os comprometimentos decorrentes da
terapia, orientar e encaminhar para reabilitacdo ou para os diferentes especialistas.
Atua, também, no ensino e na pesquisa. A qualidade da sobrevivéncia passou a ser o
principio norteador da assisténcia e da pesquisa nessa Clinica (Perina et al, 2004;

Mastelaro et al, 2004, Sylos et al, 2004).

A partir da assisténcia psicologica aos adolescentes e aos adultos jovens

sobreviventes de cancer e da investigagcao psicossocial na CATT, identificaram-se as
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duvidas, os medos e as angustias que estdo presentes no cotidiano desses jovens
durante todo processo de cura e de readaptacédo psicossocial, bem como, uma maior
valorizagdo da saude e da vida, os sentimentos de gratiddo, a solidariedade e o

crescimento emocional com a experiéncia (Perina et al, 2009).

A adolescéncia é uma fase importante da vida e determinante das escolhas e
do futuro profissional. Esse periodo é permeado de intensa turbuléncia emocional, de
busca da identidade, da independéncia e da autonomia, bem como da redefinicdo dos
valores e das crencgas (Aberastury e Knobel al, 1981). Importa saber de que maneira
a doenca e o tratamento podem interferir nesse processo de individuacdo, de
socializacdo e de satisfacdo, nas preocupacgdes e nas expectativas em relagao ao

futuro.

Essas questdes levaram a uma reflexdo sobre a importancia das propostas de
avaliagao e de intervencio apos a alta, para promover o processo de desenvolvimento
e facilitar a reinsercdo psicossocial dos jovens sobreviventes. A escolha dessa
populagcao como objeto de estudo decorreu da necessidade da identificagcdo precoce
das dificuldades e da possibilidade do aprimoramento das propostas de intervencao
que permitam evitar ou minimizar os efeitos tardios. O momento ideal para
reformulacdes, para melhorar a conscientizagdo dos cuidados com a saude e para
incentivar a busca de um sentido para a vida é durante essa fase de intensas

mudancgas na qual se encontram.
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Para compreender as vivéncias dos adolescentes curados de cancer na infancia
e os reflexos do adoecimento na qualidade de vida, decidiu-se realizar uma pesquisa

clinica prospectiva transversal.
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2 - OBJETIVOS

2.1 - Objetivo Geral

Avaliar a qualidade de vida relacionada a saude dos adolescentes sobreviventes
de cancer na infancia e verificar sua relacdo com a ansiedade, a depressdo e o

estresse pés-traumatico.

2.2 - Objetivos Especificos

Relacionar os indices de qualidade de vida dos sobreviventes com o género e o

tipo de cancer;

Comparar a percepgao subjetiva da qualidade de vida do adolescente

sobrevivente com a visdo dos seus pais;

Verificar a relacdo dos aspectos emocional e social, da atividade escolar, dos
sumarios da saude fisica e psicossocial e do escore total da qualidade de vida medidos
pelo Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida (PedsQL™ 4.0) com a idade do
sobrevivente e com seus indices de ansiedade e de depressao medidos pela Escala
Hospitalar de Ansiedade e Depressao (HAD) e de estresse pds-traumatico medido pela

Versao Civil da Avaliagao de Estresse Pds traumatico (PCL-C).
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3-METODO

3.1 - Casuistica

Realizou-se um estudo transversal analitico com adolescentes sobreviventes de
cancer na infancia. Foram incluidos todos os casos consecutivos de adolescentes na
faixa etaria de 13 a 18 anos tratados no Centro Infantil de Investigagdes Hematolbgicas
Dr. Domingos A. Boldrini, sobreviventes de diferentes tipos de cancer na infancia que
estavam fora de terapia ha mais de trés anos. Estes continuaram o seguimento na
Clinica Apdés Término da Terapia (CATT) do Centro Infantil Boldrini. O periodo do

estudo foi de marco de 2009 a abril de 2010.

O Termo de consentimento livre e esclarecido foi firmado pelo proprio
adolescente com 18 anos completos, ou pelo responsavel, conforme previsto no
protocolo 1118/2008, aprovado no Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias Médicas da Universidade de Campinas - CEP/FCM/ UNICAMP em 26 de

fevereiro de 2009.

O critério de exclusao previsto foi o direito a desisténcia. Nao foram previstos

critérios de interrupgao e de encerramento.

Na Clinica Apés Término da Terapia (CATT), estavam sendo acompanhados

1600 sobreviventes de cancer na infancia e na adolescéncia. Destes, 340 encontravam-
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se na faixa etaria de 13 a 18 anos. No periodo de marco de 2009 a abril de 2010, 210
adolescentes foram convidados a participar do estudo. Apenas dois pacientes se
recusaram a participar do estudo. A boa relacdo terapéutica estabelecida durante e
apo6s o tratamento, bem como, o sentimento de gratidao, provavelmente, foram fatores

que contribuiram para a aceitacado e colaboracido na pesquisa.

3.2 - Método

Os pacientes foram tratados de acordo com os protocolos clinicos especificos
para cada tipo de cancer, ajustados para os diferentes estadios da doenga. As
modalidades terapéuticas incluiram quimioterapia, cirurgia e radioterapia, combinadas
ou nado. Somente dois pacientes foram submetidos a transplante de medula éssea. A
assisténcia multiprofissional, que possibilita o cuidado integral e humanizado, ocorre
desde o momento do diagndstico e durante todo o tratamento. Durante os trés primeiros
anos apo6s o término do tratamento, os pacientes sdo seguidos na Clinica de
Transi¢cao( FT - Fora de Terapia), pelo oncologista pediatrico, em virtude da ocorréncia
de maior numero de recidivas nesse periodo. Dessa maneira, se houver a ocorréncia
de recidiva precoce, o paciente ja segue com o aconpanhamento do seu médico de
referéncia. Além disso, nesse periodo é fundamental o seguimento com o psico-
oncologista pediatrico para ajudar nesse processo de transicdo entre hospital e retorno
ao seu meio social e as atividades ludicas e pedagdgicas. Apds tres anos de término da

terapia, € encaminhado para seguimento no ambulatério da Clinica Apés Término da
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Terapia — CATT, onde continua a visdo global de assisténcia, cuidado e orientagdo dos

sobreviventes, para retomada da vida apés o cancer.

As informacgdes clinicas foram levantadas dos prontuarios médicos arquivados

no Servigo de Arquivo Médico do Centro Infantil Boldrini.

Desde o momento do diagndstico, os pacientes e familiares tiveram assisténcia
psicoldgica, o que facilita a elaboragdo das angustias decorrentes da ameaga a vida
como, também, a descoberta dos recursos internos de enfrentamento. Sempre que
situagdes de ansiedade, depressao e aspectos psicopatoldgicos ou desestruturacoes
psiquicas foram desencadeadas e que necessitaram, além das intervengdes
psicoterapicas, atengdo especial e manejo medicamentoso, foi providenciado o

encaminhamento para interconsulta psiquiatrica.

Foi realizada uma entrevista inicial com o adolescente sobre a percepgao
subjetiva de sua qualidade de vida, isto &, foi verificado o que entendia por qualidade de
vida (conceito) e como estava, atualmente, sua qualidade de vida ou sua vida. A
seguir, o adolescente foi orientado a responder o Questionario Pediatrico de Qualidade
de Vida PedsQL™ 4.0 (23-item PedsQL™ Generic Core Scales) desenvolvido por Varni
et al (2001) e validado para o idioma portugués e para cultura brasileira por Klatchoian
et al (2008), sem a presenca do responsavel. A escala utilizada nesse estudo foi a

PedsQL™ 4.0 - Relato do Adolescente - 13 a 18 anos (Varni et al,2001;Klatchoian et
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al,2008). Foi obtida a autorizagdo da Mappi Research, detentora dos direitos autorais,

para a utilizagdo do PedsQL™ 4.0 nesta pesquisa.

A entrevista e o preenchimento do questionario ocorreram durante a rotina
ambulatorial da CATT, exceto para seis pacientes que foram entrevistados em suas
residéncias. Todos os questionarios foram respondidos na presenca do pesquisador.
Quaisquer solicitacbes de esclarecimentos ou duvidas foram dirimidas durante a
realizagcao do mesmo. Os adolescentes sem condicdes de responder as questdes por si
préprios, seja por dificuldades motoras, por dificuldades na leitura ou na compreensao
das questdes, contaram com a ajuda dos respectivos pais para o registro das respostas

apontadas por eles.

Com os pais, o pesquisador realizou uma entrevista sobre a qualidade de vida de
seu filho (a), sob sua o6tica, e a aplicagao do Questionario Pediatrico de Qualidade de
Vida PedsQL™ 4.0 especifico para pais de adolescentes .A escala utilizada foi a
PedsQL™ 4.0 (Relato dos Pais sobre Adolescente - 13 a 18 anos) (Varni et al,
2001;Klatchoian et al,2008). Os pais de quatro adolescentes nao responderam o
questionario, pois os adolescentes compareceram sozinhos a consulta. Assim, para a
correlagdo e para a comparacgao relacionada (pareada) dos escores do Questionario
Pediatrico de Qualidade de Vida PedsQL™ 4.0 obtidos do Relato dos Adolescentes e

do Relato dos Pais sobre Adolescente, utilizaram-se 204 pares de questionarios.
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Para a determinacgao dos indices de ansiedade, de depressao e de estresse pos-
traumatico, utilizaram-se a Escala Hospitalar de Ansiedade e Depresséo (“Hospitalar
Anxiety and Depression Scale” - HAD), desenvolvida por Zigmond e Snaith (1983) e
validada por Botega et al (1998), e da Versao Civil da Avaliagdo de Estresse Pods-
traumatico (“Post-Traumatic Stress Disorder Checklist — Civilian Version) desenvolvida
por Weathers et al (1993), cuja equivaléncia semantica da versdo em portugués foi
realizada por Berger et al (2004) e o estudo da estrutura fatorial da versao brasileira foi
feita por Passos (2008). Foram dadas as devidas orientagbes para o preenchimento

desses formularios pelos adolescentes, sem a presencga dos pais.

Apresentaram-se as principais informacgdes clinicas, obtidas dos prontuarios
meédicos, associadas aos resultados do sumario da saude psicossocial e do escore total
do Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida PedsQL™ 4.0 referidos pelos
sobreviventes e assinalaram-se aqueles cujos resultados encontravam-se nos limites da

amplitude do primeiro quartil (25% piores resultados).

3.3 - Anadlise estatistica

Os resultados da capacidade fisica, do aspecto emocional, do aspecto social, da
atividade escolar, do sumario da saude fisica, do sumario da saude psicossocial e do
escore total de qualidade de vida relativos ao Questionario Pediatrico de Qualidade de
Vida PedsQL™ 4.0, da Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressdo - HAD e da

Versao Civil da Avaliacdo de Estresse Pds-Traumatico - PCL-C foram anotados em
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formularios impressos e, posteriormente, transferidos para planilhas eletronica MS
Excel®. Para o calculo dos escores e dos sumarios, seguiram-se as instrugdes e

utilizaram-se os algoritmos do PedsQL™ Scoring Algorithm (Varni, 2010).

Realizou-se a distribuicdo de frequéncia, absoluta (N) e relativa (%), dos
adolescentes por género e tipo de cancer. A comparagdo entre as frequéncias de
ocorréncia de cancer nos adolescentes femininos e masculinos, para a verificacdo da

prevaléncia de género, foi feita através do teste Qui-quadrado de uma amostra.

Realizou-se a estatistica descritiva da idade (ano), da idade ao diagnéstico
(més), do periodo de tempo fora de tratamento (més), dos resultados da capacidade
fisica, do aspecto emocional, do aspecto social, da atividade escolar, do sumario da
saude fisica, do sumario da saude psicossocial e do escore total de qualidade de vida
relativos ao Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida PedsQL™4.0 respondidos
pelos adolescentes e pelos pais, dos resultados de ansiedade e de depressao da
Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao (HAD) e do resultado da Versao Civil da

Avaliacao de Estresse Pos-Traumatico (PCL-C).

A normalidade das distribuicdes foi testada pelo coeficiente de variacdo de
Pearson (CVP<30%) e pela prova de Kolmogorov-Smirnov (p>0,05) para variaveis
continuas. Utilizou-se o teste t de student para a comparagdo de dois grupos
paramétricos nao relacionados (género) e a analise de variancia para a comparagao de

mais do que dois grupos paramétricos (tipos de tumores). No caso de comprovacao de
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diferenga, estas foram discriminadas aos pares pelo teste de Tukey. Para a
comparagao de cada escore do Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida
PedsQL™4.0 calculado a partir dos relatos dos adolescentes e dos pais, utilizou-se a
prova de Wilcoxon para comparacdo de duas amostras paramétricas relacionadas

(pareadas).

Utilizou-se o questionario respondido pelos adolescentes para a inferéncia sobre
correlacido entre a qualidade de vida relacionada a saude e a idade e os parametros de
ansiedade, de depressdo e de estresse poés-traumatico. Utilizou-se o teste de

correlacdo de Spearman para amostras nao paramétricas.

Determinaram-se as amplitudes dos quartis das distribuicdes amostrais do
sumario da saude psicossocial e do escore total do Questionario Pediatrico de

Qualidade de Vida PedsQL™ 4.0 relatados pelos adolescentes.

Os resultados foram apresentados em tabelas de contingéncia (género) ou
estatisticas. Utilizou-se o arredondamento cientifico. Nas tabelas, os resultados

estatisticamente significantes foram evidenciados por asteriscos.

Adotou-se o nivel de confianga de 5% (a=0,05). Realizaram-se testes

bidimensionais ou bilaterais.
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4 - RESULTADOS

ldentificaram-se 210 adolescentes na faixa etaria de 13 a 18 anos,
sobreviventes de diferentes tipos de cancer na infancia ha mais de trés anos, que
retornaram para consulta clinica de seguimento no ambulatério denominado CATT-
Clinica Ap6és o Término da Terapia, do Centro Infantii de Investigacdes
Hematoldégicas Dr. Domingos A. Boldrini, no periodo de margo de 2009 a abril de

2010. Todos foram convidados e apenas dois se recusaram a participar do estudo.

Na entrevista inicial, constatou-se que o maior comprometimento ocorreu nos
aspectos emocionais, principalmente nos adolescentes com sequelas fisicas ou
neuroldgicas. Nos adolescentes sobreviventes de Tumor de Sistema Nervoso Central
(TSNC), verificaram-se dificuldades nos aspectos fisicos e psicossociais. A maior
parte dos adolescentes relatou que a experiéncia de sobreviver ao cancer havia
ampliado a percepgao de seu lugar no mundo, a importancia dos cuidados a saude e
a valorizagao da vida. Entre os fatores que contribuiram para o enfrentamento da
doenca e aceitacao da realidade, identificaram a espiritualidade, o apoio familiar e a

rede social como essenciais nesse processo de adaptacao.
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A amostra foi composta, inicialmente, por 208 adolescentes dos quais 96
(46,2%) femininos e 112 (53,8%) masculinos (Tabela 1). A idade média foi de

15,4+1,7 anos (mediana de 15 e moda de 13 anos).

TABELA 1 DISTRIBUICAO DE FREQU?NCIA, ABSOLUTA (N) E RELATIVA (%), DOS
PACIENTES SEGUNDO O GENERO E O TIPO DE CANCER

. FEMININO MASCULINO GERAL
TIPO DE CANCER
N % N % N %

Leucemias 27 13,0 27 13,0 54 26,0
Doenga de Hodgkin 12 5,8 21 10,1 33 15,9
Linfoma ndo Hodgkin 5 2,4 13 6,2 18 8,6
Sarcomas 11 5,3 11 5,3 22 10,6
Tumores do sistema 10 48 11 53 21 10,1
nervoso central

Outros tumores 31 14,9 29 13,9 60 28,8
TOTAL 96 46,2 112 53,8 208 100,0

Para a analise da qualidade de vida relacionada a saude, os resultados foram

agrupados conforme o género e o tipo de cancer (Tabelas 2 a 7).
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No que se refere ao Aspecto Emocional do Questionario Pediatrico sobre

Qualidade de Vida (PedsQL™) (Tabela 2), comprovou-se que o grupo feminino

apresentou um escore de 61,3+17,8, significativamente menor (p<0,005*) que o do

grupo masculino (74,8+18,5), dentre os adolescentes acometidos por outros tumores.

Nao se comprovaram diferencas entre os adolescentes acometidos por diferentes

tipos de cancer.

TABELA 2

ESTATISTICA DESCRITIVA (MEDIA + DESVIO PADRAO) DO ESCORE DO
ASPECTO EMOCIONAL DO QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE
DE VIDA (PedsQL™) APLICADO AOS ADOLESCENTES SOBREVIVENTES DE
CANCER NA INFANCIA. COMPARACAO ENTRE OS GRUPOS FEMININO E
MASCULINO PELO TESTE T DE STUDENT E ENTRE OS TIPOS DE CANCER
PELA ANALISE DE VARIANCIA. DISCRIMINACAO DAS DIFERENGCAS PELO
TESTE DE TUKEY (0=0,05 BILATERAL)

TIPO DE CANCER

ASPECTO EMOCIONAL (PedsQL™)

N=208 FEMININO MASCULINO TE?pT)E T GERAL
Leucemias 652 + 17,4 739+ 16,5 0,06 69,5+ 17,3
Doenga de Hodgkin 68,3+ 12,8 75,5+ 15,4 0,18 72,9+ 147
Linfoma nao Hodgkin 61,0+ 11,9 69,2 + 15,8 0,31 66,9 + 15,0
Sarcomas 69,6 + 12,9 746+ 159 0,43 72,0 14,4
Tumores do sistema 57,5+ 30,7 709138 0,20 64,5+ 238
Outros tumores 61,3+ 17,8 74,8 £ 18,5 Magl:ogslzem 67,8+ 19,2
AnVar (p) 0,56 0,89 i 0,54
TOTAL 63,8 £ 18,1 737+ 162 i 69,1+ 17,8

Onde: Fem. = feminino e Masc. = masculino
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No Aspecto Social (Tabela 3), os resultados foram semelhantes quando
comparados entre os géneros. Entretanto, comprovaram-se diferengas entre os
escores dos adolescentes acometidos pelos diferentes tipos de cancer (p=0,004%).
No geral (adolescentes femininos e masculinos agrupados), os adolescentes que
tiveram Tumor do Sistema Nervoso Central apresentaram escores piores do que

aqueles com Leucemia, Doenga de Hodgkin ou Linfoma n&o Hodgkin.

ESTATISTICA DESCRITIVA (MEDIA + DESVIO PADRAO, NUMERO DE CASOS
E PERCENTUAL) DO ESCORE DO ASPECTO SOCIAL DO QUESTIONARIO
PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA (PedsQL™) APLICADO AOS
ADOLESCENTES SOBREVIVENTES DE CANCER NA INFANCIA.

TABELA 3 COMPARACAO ENTRE OS GRUPOS FEMININO E MASCULINO PELO TESTE T
DE STUDENT E ENTRE OS TIPOS DE CANCER PELA ANALISE DE
VARIANCIA. DISCRIMINACAO DAS DIFERENGCAS PELO TESTE DE TUKEY
(0=0,05 BILATERAL)

™
TIPO DE CANCER ASPECTO SOCIAL (PedsQL™)

N=208 FEMININO MASCULINO TE?J)E T GERAL
Leucemias 91,5+12,9 90,7+ 11,6 0,83 91,1 +£12,2
Doenga de Hodgkin 90,0 £ 10,9 91,2+ 10,5 0,76 90,8 + 10,5
Linfoma nao Hodgkin 89,0+8,2 93,5+ 10,5 0,41 92,2+9,9
Sarcomas 88,2+ 18,3 88,2+ 12,3 1,00 88,2+ 15,2
Tumores  do = sistema 755, 545 80,4 + 20,7 0,48 774 +22,1
nervoso central
Outros tumores 84,4 +17,2 89,3+ 13,6 0,22 86,8 + 15,6
AnVar (p) 0,07 0,21 - 0,004*
Tukey LE > TSNC

DH > TSNC
LNH > TSNC
TOTAL 86,6 + 16,6 89,5+ 13,2 - 88,2+ 14,9

Onde: LE=Leucemias; DH=Doenc¢a de Hodgkin; LNH=Linfoma ndo Hodgkin e TSNC=Tumores do
Sistema Nervoso Central
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Na Atividade Educacional (Tabela 4), também, ndo se verificou diferenca entre os
escores dos adolescentes femininos e masculinos Todavia, comprovou-se diferenca
entre os escores referidos pelas adolescentes acometidas por diferentes tipos de
cancer (p=0,04*). As adolescentes do grupo de TSNC apresentaram um escore

significativamente inferior (60,5+22,2) ao das adolescentes com Doenga de Hodgkin

(83,811,7).
ESTATISTICA DESCRITIVA (MEDIA + DESVIO PADRAO, NUMERO DE CASOS
E PERCENTUAL) DO ESCORE DA ATIVIDADE ESCOLAR DO QUESTIONARIO
PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA (PedsQL™) APLICADO AOS
ADOLESCENTES SOBREVIVENTES DE CANCER NA INFANCIA.
TABELA 4 COMPARAQAO ENTRE OS GRUPOS FEMININO E MASCULINO PELO TESTE T

DE STUDENT E ENTRE OS TIPOS DE CANCER PELA ANALISE DE
VARIANCIA. DISCRIMINACAO DAS DIFERENGCAS PELO TESTE DE TUKEY
(0=0,05 BILATERAL)

™
TIPO DE CANCER ATIVIDADE ESCOLAR (PedsQL™)

N=208 FEMININO MASCULINO TE?J)E T GERAL
Leucemias 75,6 £ 14,5 75,4 £ 17,2 0,97 75,5+ 15,8
Doenga de Hodgkin 83,8+ 11,7 78,8 £ 14,5 0,32 80,6 + 13,6
Llinfoma ndo Hodgkin 73,0+ 19,2 77,3+ 16,3 0,64 76,1+ 16,7
Sarcomas 73,6 +£ 18,8 83,6 £9,5 0,13 78,6 £ 15,4
Tumores do sistema 60,5 + 22,2 73,6 £ 14,2 0,12 67,4+ 19,2
Outros tumores 76,0 + 14,6 75,7 £ 20,2 0,95 758+ 174
AnVar (p) 0,04* 0,72 - 0,11
Tukey DH > TSNC
TOTAL 74,8 £ 16,5 77,0 £ 16,5 - 76,0 £ 16,5

Onde: DH=Doenga de Hodgkin e TSNC=Tumores do Sistema Nervoso Central
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Os escores do Sumario da Saude Psicossocial e do Sumario da Saude Fisica
do Questionario Pediatrico sobre Qualidade de Vida (PedsQL™) sao apresentados

nas Tabelas 5 e 6.

No escore do Sumario da Saude Psicossocial (Tabela 5), ndo se verificou
diferengca entre os géneros. No grupo Geral, comprovou-se diferenga entre os
diferentes tipos de cancer (p=0,04*). Os adolescentes acometidos por TSNC
(69,7£19,0) tiveram resultados inferiores aos do grupo de Doenga de Hodgkin

(81,4+10,2).

ESTATISTICA DESCRITIVA (MEDIA + DESVIO PADRAO, NUMERO DE CASOS
E PERCENTUAL) DO ESCORE DO SUMARIO DA SAUDE PSICOSSOCIAL
(EMOCIONAL + SOCIAL + ESCOLAR) DO QUESTIONARIO PEDIATRICO
SOBRE QUALIDADE DE VIDA (PedsQL™) APLICADO AOS ADOLESCENTES

TABELA5 SOBREVIVENTES DE CANCER NA INFANCIA. COMPARACAO ENTRE OS
GRUPOS FEMININO E MASCULINO PELO TESTE T DE STUDENT E ENTRE OS
TIPOS DE CANCER PELA ANALISE DE VARIANCIA. DISCRIMINACAO DAS
DIFERENCAS PELO TESTE DE TUKEY (0=0,05 BILATERAL)

SUMARIO DA SAUDE PSICOSSOCIAL (PedsQL™)

TIPO DE CANCER

N=208 FEMININO MASCULINO TE?;—)E T GERAL
Leucemias 77,4 +10,9 80,0+ 13,0 0,43 78,7+12,0
Doenga de Hodgkin 80,7+ 9,0 81,8+ 11,0 0,76 81,4 +£10,2
Linfoma nao Hodgkin 74,3+8,2 80,0+ 11,9 0,34 78,4+ 11,0
Sarcomas 77,1 £ 15,6 821+7,6 0,35 79,6 £ 12,2
fumores do - sistema 6384222 75,0 + 14,7 0,18 69,7 + 19,0
Outros tumores 73,9+ 12,6 79,9+ 13,8 0,08 76,8 + 13,5
AnVar (p) 0,07 0,77 - 0,04*
Tukey DH > TSNC
TOTAL 75,1 £13,7 80,0+ 12,4 - 77,8 +13,2

Onde: DH=Doenga de Hodgkin e TSNC=Tumores do Sistema Nervoso Central
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No escore do Sumario da Saude Fisica (Tabela 6), comprovou-se diferencga

entre os géneros (p=0,03%). Entre os adolescentes acometidos por Linfoma né&o

Hodgkin,

verificou-se que o0 grupo masculino

significativamente maior do que o do grupo feminino (78,8+£13,7).

(91,84£9,3) apresentou média

ESTATISTICA DESCRITIVA (MEDIA + DESVIO PADRAO, NUMERO DE CASOS

E PERCENTUAL)

DO ESCORE DO SUMARIO DA SAUDE FiSICA DO

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA (PedsQL™)
APLICADO AOS ADOLESCENTES SOBREVIVENTES DE CANCER NA

TABELA 6

INFANCIA. COMPARACAO ENTRE OS GRUPOS FEMININO E MASCULINO

PELO TESTE T DE STUDENT E ENTRE OS TIPOS DE CANCER PELA ANALISE
DE VARIANCIA. DISCRIMINACAO DAS DIFERENCAS PELO TESTE DE TUKEY
(0=0,05 BILATERAL)

TIPO DE CANCER

SUMARIO DA SAUDE FIiSICA (PedsQL™)

N=208 FEMININO MASCULINO TE?J)E T GERAL
Leucemias 87,0+ 10,5 90,2+7,6 0,22 88,6 +9,2
Doenga de Hodgkin 86,5+ 15,3 86,5+ 12,7 1,00 86,5+ 13,5
Linfoma n&o Hodgkin 78,8 + 13,7 91,8+9,3 0,03* 88,2+ 11,9

Masc > Fem
Sarcomas 83,1+ 16,1 88,1+ 13,1 0,50 85,9+ 145
Tumores do  sistema 2, 5, 455 82,1+ 19,7 0,23 775+ 18,0
nervoso central
Outros tumores 82,3+ 15,1 84,3+ 19,8 0,66 83,2+ 17,4
AnVar (p) 0,11 0,41 - 0,41
TOTAL 87,0+ 10,5 90,2+7,6 0,22 88,6 +9,2

Onde: Fem=feminino; Masc=masculino
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Resultados

Na Tabela 7, apresentaram-se os Escores Totais de Qualidade de Vida. Nao

se verificaram diferengas em relagdo ao género. Verificaram-se diferengas entre os

tipos de cancer no grupo Feminino (p=0,049*) e Geral (p=0,03*). Comprovaram-se

que os escore das adolescentes acometidas por TSNC (66,8t 19,3) foram inferiores

aos referidos pelas adolescentes com Leucemia (80,819,7) e com Doenca de

Hodgkin (82,7£10,4). No grupo Geral, constataram-se resultados semelhantes, os

adolescentes com TSNC (72.4+17,9) apresentaram resultados piores que os com

Leucemias (82,2+10,1) e com Doenca de Hodgkin (83.2+ 10,3).

TABELA 7

ESTATISTICA DESCRITIVA (MEDIA + DESVIO PADRAQO) DO ESCORE TOTAL
DO QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA (PedsQL™)
APLICADO AOS ADOLESCENTES SOBREVIVENTES DE CANCER NA
INFANCIA. COMPARACAO ENTRE OS GRUPOS FEMININO E MASCULINO
PELO TESTE T DE STUDENT E ENTRE OS TIPOS DE CANCER PELA ANALISE
DE VARIANCIA. DISCRIMINAGAO DAS DIFERENCAS PELO TESTE DE TUKEY
(0=0,05 BILATERAL)

TIPO DE CANCER

ESCORE TOTAL DA QUALIDADE DE VIDA (PedsQL™)

N=208 FEMININO MASCULINO TE?;—)E T GERAL
Leucemias 80,8 +9,7 83,5+ 10,5 0,32 82,2+ 10,1
Doenga de Hodgkin 82,7+ 10,4 83,4+ 10,5 0,85 83,2+ 10,3
Linfoma nao Hodgkin 759+9,6 84,1+ 10,2 0,14 81,8+ 10,5
Sarcomas 794 +14,4 84,2+7,0 0,34 81,8+ 11,3
Tumores do sistema 66,8 + 19,3 775+ 156 0,18 724£17,9
Outros tumores 76,8+ 12,3 81,4+144 0,18 79,0+ 13,5
AnVar (p) 0,049* 0,70 - 0,03*
Tukey LE > TSNC LE > TSNC

DH > TSNC DH > TSNC
TOTAL 77,9+12,9 82,5+ 11,8 - 80,4 +12,5

Onde: LE=Leucemias; DH=Doenga de Hodgkin e TSNC=Tumores do Sistema Nervoso Central
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Entre os diferentes aspectos do questiondrio PedsQL™ (Tabelas 2 a 7),
observaram-se variagdes significativas entre os escores. A pior avaliagao geral foi de
69,1+17,8 para o aspecto emocional e a melhor avaliagéo geral foi de 88,2+15,2 do

aspecto social geral.

Dos 208 adolescentes que realizaram a auto-avaliacdo da qualidade de vida
pelo PedsQL™ 4.0, dois adolescentes nao responderam a Escala Hospitalar de
Ansiedade e Depressao (Hospitalar Anxiety and Depression Scale — HAD) e/ou a Versao
Civil da Avaliagcdo de Estresse Pods-traumatico (Post-Traumatic Stress Disorder
Checklist — Civilian Version — PCL-C). Para a correlagao dos resultados de qualidade
de vida com a idade, a ansiedade, a depressao e o estresse pds-traumatico, reuniram-
se os resultados dos 206 adolescentes que responderam aos trés instrumentos. Dentre
os tipos de cancer que acometeram os 206 adolescentes, a leucemia linféide aguda foi

o mais freqlente (47 adolescentes, 22,8%).
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Esses 206 adolescentes foram acometidos pelos tipos de cancer

discriminados na Tabela 8.

TABELA 8 DISCRIMINACAO DOS TIPOS DE CANCER

R GENERO
TIPO DE CANCER CASOS TEM VASC TOTAL

LEUCEMIAS
Leucemia linféide aguda 47 27 27 54
Leucemia mieldide aguda 7

DOENCA DE HODGKIN 12 21 33
LINFOMA NAO HODGKIN 5 12 17
SARCOMAS

Sarcomas de Ewing,
Osteossarcoma
Rabdomiossarcoma
Dermatofibrossarcoma
Fibrossarcoma

TUMORES DO SISTEMA
NERVOSO CENTRAL
Astrocitoma

Meduloblastoma

Nao especificado
Craniofaringeoma

Tumores de células germinativas
Glioblastoma multiforme
OUTROS TUMORES

Tumores de células germinativa
Neuroblastoma

Histiocitose

Tumores de Wilms
Retinoblastoma

Carcinomas de adrenal (Mutagéo
Tp53 R337H presente)
Carcinomas de tiredide
Carcinomas de adrenal
Carcinomas de rinofaringe
Feocromocitoma
Hepatoblastoma

Melanoma

Tumor de Frantz

Tumor desmoide

TOTAL 95 111 206

11 11 22

el 22

10 11 21

= NN DO

—_
—_

30 29 59

S 2 a2 A aAaPNDNNDA 01 OON 0 ©
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Resultados

Dos 206 adolescentes submetidos aos trés instrumentos, dois foram para a
consulta sozinhos e, portanto, seus pais ndo puderam responder ao Questionario
Pediétrico de Qualidade de Vida (PedsQL™) - Relato dos Pais sobre Adolescente -
13 a 18 anos. Para verificar possiveis diferencas entre os escores de qualidade de
vida relacionada a saude medidos pelo Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida
(PedsQL™) - Relato do Adolescente e pelo Relato dos Pais sobre Adolescente,

compararam-se os 204 escores relacionados (pareados).

Na Tabela 9, apresentaram-se os resultados dos testes de comparacio
relacionada (pareada) e da correlagdo dos escores dos aspectos emocional e social,
da atividade escolar, dos sumarios de saude psicossocial e fisica e total de qualidade
de vida relacionada & saude medidos pelo Questionario Pediatrico de Qualidade de
Vida (PedsQL™) relatados pelos adolescentes e por seus pais. Comprovaram-se
diferencas entre as avaliacbes dos pais e dos adolescentes na atividade escolar € no
sumario da saude psicossocial. Comprovou-se a correlagdo entre as avaliacbes dos
adolescentes e dos respectivos pais em todos os aspectos, atividade, sumarios e

escore total.
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(PedsQL™)

Resultados

ESTATISTICA DESCRITIVA (MEDIA + DESVIO PADRAO) DOS ASPECTOS
EMOCIONAL E SOCIAL, DA ATIVIDADE ESCOLAR, DOS SUMARIOS DA
SAUDE PSICOSSOCIAL E FiSICA E DO ESCORE TOTAL DO QUESTIONARIO
PEDIATRICO DE QUALIDADE DE VIDA
ADOLESCENTES SOBREVIVENTES DE CANCER NA INFANCIA E AOS SEUS

APLICADO AOS

TABELA9 PAIS (N:20¢})1. COMPARACAO PELA PROVA DE WILCOXON E TESTE DE
CORRELAGCAO DE SPEARMAN ENTRE AS RESPOSTAS DOS ADOLESCENTES
E DOS PAIS (a=0,05 BILATERAL)
QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA (PedsQL™)
ESCORES Wi - Sooarman
Adolescente Pais ficoxo pearma
(p) (rs, P)
Aspecto Emocional 69,58 + 17,15 72,11 + 19,44 0,06 0,40
’ - ’ ’ - ’ ’ <0,0001*
. 0,36
Aspecto Social 88,77 + 13,93 88,97 + 16,70 0,49 <0,0001*
. * 0,36
Atividade Escolar 76,69 + 15,73 79,49 + 19,06 0,01 <0,0001*
Sumario da Saude " 0,41
Psicossocial 78,35 + 12,46 80,19 + 14,96 0,02 <0,0001*
L . . 0,28
Sumario da Saude Fisica 85,66 + 14,35 85,52 + 18,23 0,74 <0,0001*
0,39
ESCORE TOTAL 80,89 + 11,93 82,04 + 14,48 0,09 <0,0001

" Os pais de 2 adolescentes ndo responderam o questionario. Os respectivos pares foram eliminados para

comparagdo e correlagédo entre as respostas dos adolescentes e dos pais

Para a correlacdo dos resultados de qualidade de vida relacionada a saude

com os resultados de ansiedade, depressao e estresse pods-traumatico, decidiu-se

utilizar os resultados referidos pelos adolescentes (206 casos).

A descricdo dessa amostra de 206 adolescentes foram apresentadas nas

tabelas de 10 a 16.
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Resultados

Na Tabela 10, observou-se que a média de Idade (ano) dos adolescentes foi

de 15,38+1,73 anos, variando de 13 a 18 anos conforme os critérios de inclusao.

ESTATISTICA DESCRITIVA (MEDIA DESVIO PADRAO) DA IDADE (ANO)
TABELA 10 DOS ADOLESCENTES SOBREVIVENTES DE CANCER NA INFANCIA

IDADE

(ano)
Média 15,38
Desvio Padrao 1,73
Erro Padrdo da Média 0,12
Valor Maximo 18
Valor Minimo 13
Numero de Casos 206

Na Tabela 11 a Idade ao Diagnéstico (més) dos adolescentes foi de
78,95+45,82 meses (aproximadamente 6 anos e 7 mesest3 anos e 9 meses),
variando de 1 més a 15 anos e 1 més de idade e o Tempo Fora de Tratamento (més)
foi de 86,13+43,42 meses (aproximadamente 7 anos e 2 mesest3 anos e 8 meses),

variando de 3 anos a 17 anos e 10 meses.
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Resultados

ESTATISTICA DESCRITIVA (MEDIA + DESVIO PADRAO) DA IDADE AO

TABELA 11  DIAGNOSTICO (MES) E DO TEMPO FOBA DE TRATAAMENTO (MES) DOS
ADOLESCENTES SOBREVIVENTES DE CANCER NA INFANCIA
. TEMPO FORA DE
IDADE AO DIiAGNOSTICO TRATAMENTO

(més) N

(més)

Média 78,95 86,13

Desvio Padrao 45,82 43,42
Erro Padrédo da Média 3,20 3,03
Valor Maximo 181 214
Valor Minimo 1 36
Numero de Casos 205" 205"

"Um caso no referido

Na Tabela 12, apresentou-se a distribuicdo de frequéncia por Género.

Verificou-se que a frequéncia de ocorréncia de cancer nos adolescentes femininos foi

de 46,1% e nos masculinos, de 56,9%. Nao se constatou diferengca entre as

freqUéncias de ocorréncia (prevaléncia) segundo o género (Qui-quadrado de uma

amostra p=0,43).

DISTRIBUICAO DE FREQUENCIA ABSOLUTA (N) E RELATIVA (%) DO
GENERO DOS ADOLESCENTES SOBREVIVENTES DE CANCER NA

TABELA 12 INFANCIA. VERIFICAQAO DA PREVALENCIA ENTRE OS GENEROS

FEMININO E MASCULINO PELO TESTE DE QUI-QUADRADO DE UMA

AMOSTRA (0=0,05 BILATERAL)

FREQUENCIA
GENERO ABSOLUTA RELATIVA
(N) (%)

Feminino 95 46,1
Masculino 111 53,9
TOTAL 206 100,0
Qui-quadrado de uma 0=0,43
amostra
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Na Tabela 13, apresentaram-se os resultados da estatistica descritiva dos
resultados dos Aspectos Emocional e Social, da Atividade Escolar, dos Sumarios da
Saude Fisica e Psicossocial e do Escore Total do Questionario Pediatrico de
Qualidade de Vida (PedsQL™), dos resultados da Escala Hospitalar de Ansiedade e
Depresséo (HAD) e da Versdo Civil da Avaliagdo de Estresse Pdés-traumatico (PCL-

C) aplicados aos adolescentes sobreviventes de cancer na infancia.

ESTATISTICA DESCRITIVA (MEDIA + DESVIO PADRAO) DOS ASPECTOS
EMOCIONAL E SOCIAL, DA ATIVIDADE ESCOLAR, DOS SUMARIOS DA
SAUDE FIiSICA E PSICOSSOCIAL E DO ESCORE TOTAL DO QUESTIONARIO
PEDIATRICO DE QUALIDADE DE VIDA (PedsQL™), DOS RESULTADOS DA

TABELA 13 ESCALA HOSPITALAR DE ANSIEDADE E DEPRESSAO — HAD E DA VERSAO
CIVIL DA AVALIACAO DE ESTRESSE POS-TRAUMATICO - PCL-C
APLICADOS AOS ADOLESCENTES SOBREVIVENTES DE CANCER NA
INFANCIA (N=206).

AVALIAGAO RESULTADO

QUESTIONARIO PEDIATRICO DE QUALIDADE DE VIDA - PedsQL™

Aspecto Emocional 69,25 £ 17,46
Aspecto Social 88,45 + 14,67
Atividade Escolar 76,36 £ 16,01
Sumario Psicossocial 78,02 £ 12,96
Sumario Fisico 85,42 + 14,53
ESCORE TOTAL 80,59 + 12,35
ESCALA HOSPITALAR DE ANSIEDADE E DEPRESSAO - HAD
Ansiedade 4,88 + 3,30
Depresséao 3,42 1+ 2,96
VERSAO CIVIL DA AVALIACAO DE ESTRESSE POS-TRAUMATICO - PCL-C
Avaliacao Geral 26,4 + 8,69
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Na Tabela 14, apresentaram-se as estatisticas descritivas do Sumario da
Saude Psicossocial e do Escore Total do Questionario Pediatrico de Qualidade de
Vida (PedsQL™), incluindo os limites das amplitudes de cada quartil. Destacaram-se
os limites do primeiro quartil, ou seja, dos 25% piores resultados. Considerou-se que
os adolescentes cujos resultados encontravam-se nesse intervalo estariam com

dificuldades ou transtornos significativos.

ESTATISTICA DESCRITIVA DO ESCORE DO SUMARIO DA SAUDE
PSICOSSOCIAL (EMOCIONAL + SOCIAL + ESCOLAR) E DO ESCORE TOTAL

TABELA 14 DO QUESTIONARIO PEDIATRICO DE QUALIDADE DE VIDA (PEDSQL™)
APLICADO AOS ADOLESCENTES SOBREVIVENTES DE CANCER NA
INFANCIA.

QUESTIONARIO PEDIATRICO DE QUALIDADE DE VIDA (PedsQL™)

SUMARIO DA SAUDE
PSICOSSOCIAL

TIPO DO TUMOR
ESCORE TOTAL

Média 78,02 80,59
Desvio padrao 12,96 12,35
Erro padréo da média 0,90 0,86
Valor minimo 26,67 34,76
Percentil 25% 71,67 74,46
Mediana 80,00 82,61
Percentil 75% 87,50 89,13
Valor maximo 100,00 100,00
Numero de casos 206 206

Obs.: Valores em negrito correspondem aos limites de amplitude do primeiro quartil (25% piores resultados)
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Resultados

Na Tabela 15, apresentaram-se os testes de correlagdo de Spearman entre os
resultados dos Aspectos Emocional e Social, da Atividade Escolar, dos Sumarios da
Saude Fisica e Psicossocial e do Escore Total do Questionario Pediatrico de
Qualidade de Vida (PedsQL™) com a idade (ano), os resultados de ansiedade e
depressao da Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao — HAD e os resultados
gerais da Versao Civil da Avaliacdo de Estresse Pods-traumatico - PCL-C.
Constataram-se correlagdes inversamente proporcionais entre todos os aspectos,
atividade, sumarios e o escore total do Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida
(PedsQL™) em relagdo aos demais parametros, exceto dos resultados do aspecto
social, do sumario da saude fisica e do escore total de qualidade de vida em relagao

a idade dos adolescentes.

Na Tabela 16, apresentaram-se as Informagbes Clinicas (prontuario médico)
da casuistica; género, idade (ano), o diagndstico (tipo de cancer), os efeitos tardios, o
comprometimento psiquico; o escore do Sumario da Saude Psicossocial, o Escore
Total da Qualidade de Vida do Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida
PedsQL™ relatado pelos adolescentes e a indicagéo dos casos incluidos no primeiro

quartil (25% piores resultados) desses parametros.
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Resultados
TESTE DE CORRELAGCAO DE SPEARMAN (a=0,05 BILATERAL)
TABELA 15
PARAMETROS SPEARMAN
X Y rg' p
Idade -0,18 0,01*
PedsQL™ HAD - Ansiedade -0,54 <0,0001*
Aspecto Emocional HAD - Depressao -0,28 <0,0001*
PCL-C Geral -0,58 <0,0001*
Idade -0,04 0,53
PedsQL™ HAD - Ansiedade -0,46 <0,0001*
Aspecto Social HAD - Depress&o -0,28 <0,0001*
PCL-C Geral -0,46 <0,0001*
Idade -0,14 0,049*
PedsQL™ HAD - Ansiedade -0,38 <0,0001*
Atividade Escolar HAD - Depressao -0,39 <0,0001*
PCL-C Geral -0,46 <0,0001*
Idade -0,16 0,02*
gi(rjnséQriIE)TM da  Sage HAD-Ansiedade -0,58 <0,0001*
Psicossocial HAD - Depressao -0,40 <0,0001*
PCL-C Geral -0,62 <0,0001*
Idade 0,002 0,98
PedsQL™ HAD - Ansiedade -0,39 <0,0001*
Sumario da Saude Fisica HAD - Depressao -0,34 <0,0001*
PCL-C Geral -0,46 <0,0001*
Idade -0,12 0,82
PedsQL™ HAD - Ansiedade -0,54 <0,0001*
ESCORE TOTAL HAD - Depressao -0,42 <0,0001*
PCL-C Geral -0,62 <0,0001*

! Coeficiente de correlagdo de Spearman negativo indica relagao inversamente proporcional

INFORMACOES CLINICAS (PRONTUARIO MEDICO) DA CASUISTICA, SUMARIO

TABELA16 DA SAUDE PSICOSSOCIAL E ESCORE TOTAL DA QUALIDADE DE VIDA DO
QUESTIONARIO PEDIATRICO DE QUALIDADE DE VIDA PedsQL™
PedsQL™
N ©E D DIAGNOST. TRAT. EFEITOS HAD

N TARDIOS soc 25 TOT oo
% AL 0

1 Fem 13 LLA QT ND ND 90 92.39

2 Fem 18 DH QTT+R ND Ansiedade 70 1 7283 1

Elisa Maria Perina

68



Resultados
3 Mas 13 Neuroblastoma C ND Ausente 100 100
4 Mas 14 TSNC C ND ND 63.33 1 7283 1
Fem 15 Retinoblastoma Crl ~ Def.Visuall =) ioiade 55 1 5543 1
+RT  hipoplasia facial
6 Fem 17 Neuroblastoma 8; Nefrectomia Ansiedade 61.67 1 58.70 1
7 Mas 17 LLA QT ND ND 66.67 1 7174 1
8 Mas 15 Neuroblastoma C+QT Nefrectomia / ND 75 7717
+RT ame
9 Fem 14 Neuroblastoma QT Paraplegia ND 75 75
10 Mas 14 DH C:_g_T Hipotireoidismo Depressédo 95 95.65
C+QT . .
11 Fem 15 Sarcoma renal +RT Nefrectomia Ansiedade 80 80.43
12 Mas 16 LLA C+QT ND Ansiedade 81.67 84.78
13 Mas 18 CARinofaringe ('  Deficiéncia ND 9333 95.65
T auditiva
14 Fem 18 DH QT ND ND 6833 1 7283 1
15 Fem 16  CA Tiredide ngD Hipotireoidismo ND 8167 82.61
16 Fem 15 CA Tiredide C+RT  Hipotireoidismo ND 70 1 6848 1
17 Fem 15 LLA QT ND ND 86.67 89.13
Insuficéncia
18 Fem 17  TUFrantz c pancreatica / ND 75 79.35
fibroadenoma
mamario
19 Mas 13 LLA QT ND ND 85 90.22
20 Fem 18 DH (i*RQTT Hipotireoidismo ND 90 93.48
Alteracao /
21 Fem 17 DH AR misculo- ND 95 96.74
esquelética
22 Mas 14 Osteossarcoma QT Amputacéo Depressédo 85 7717
23 Fem 18 TCG C+QT Ooforectomia ND 86.67 91.30
24 Mas 18  TUEwing QTT+R Alopécia ND 8167 88.04
25 Mas 13 LLA QT ND ND 78.33 79.35
26 Mas 13 LLA QT ND ND 98.33 95.65
27 Mas 15 TSNC car ND Ansiedade 3833 1 3587 1
28 Fem 13 TU Wilms C+QT Nefrectomia ND 88.33 92.39
Alteracao /
20 Fem 18 TUEwing  Cr3'  musculo- ND 8333 81.52
esquelética
30 Fem 13 LLA QT ND ND 88.33 92.39
31 Mas 13 LLA QT ND ND 65 1 7174 1
Hipotireoidismo /
32 Mas 14 LLA QT dificuldade de ND 4333 1 5326 1
aprendizagem
33 Mas 13 Histiocitose QT ND ND 63.33 1 5217 1
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34 Fem 17 LLA QT ND ND 76.67 84.78
35 Mas 15 DH QIERE e ND  88.33 86.96
T hipotireoidismo
36 Fem 13 Retinoblastoma C Def. Visual ND 95 95.65
37 Fem 16 LNH QT ND ND 88.33 90.22
Baixa estatura /
dificuldade de
38 Fem 17 TSNC C+QT  aprendizagem/ ). cioqade 3333 1 4348 1
+RT deficiéncia
auditiva / disf.
Tiredide
39 Mas 17 ACC* C Adrenalectomia Ansiedade 75 81.52
40 Mas 15 LMA QT ND ND 78.33 83.70
41 Mas 15 Feocroranocnom C Adrenalectomia Ansiedade 75 76.09
42 Mas 15 LNH QT ND ND 7166 1 76.09
Rabdomiossarc C+QT Hipogonadismo / ND
43 Mas 19 oma +RT infertilidade 88.33 89.13
Alteracao
44 Fem 16 DH C++|§TT musculo- ND  88.33 88.04
esquelética
45 Fem 18 ACC* C Adrenalectomia ND 68.33 1 79.35
46 Mas 15 LLA QT ND Depressédo 80 86.96
Ame /
47 Fem 13 DH QTT+R hipotireioidismo/ ~ ND 6833 1 5978 1
obesidade
. AME / 22 NEOP.
48 Mas 14 TU Ewing C+QT BEGNINA ND 91.67 94.56
49 Fem 18 Osteossarcoma C+QT Ame'/'def. ND 75 68.48 1
Auditiva
Obesidade /
c+QT dificuldade de
50 Fem 18 Retinoblastoma +RT aprendizagem / ND 70 1 7283 1
def. visual e
auditiva / ame
C+QT Baixa estatura/
51 Mas 18 TSNC +RT  hipogonadismo/ ND 73.33 82.61
Baixa
52 Mas 14 TSNC C:R,Q.I_T estatura/alopécia ND 76.67 75
/ paralisia facial
Dificuldade de
53 Fem 14 LMA QT aprendizagem / ND 81.67 80.43
sobrepeso
54 Fem 13 LLA QTT+R ND ND 98.33 97.83
55 Fem 13 TSNC C ND Ansiedade / o333 | G520 1
depressao
56 Fem 16 LLA QT ND Ansiedade 5167 1 6196 1
57 Mas 16 DH QT ND ND 83.33 89.13
. C+QT Ame /infert.
58 Mas 14 TU Ewing +RT hipogonadismo ND 88.33 92.39
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59 Fem 16 DH QTT+R ND ND  73.33 78.26
60 Fem 13 TSNC C ND ND 81.67 86.96
61 Fem 13  TUEwing  “r' Ame ND 8667 90.22
c+QT Sindrome motora
62 Fem 14 TSNC +RT e cerebelar / ND a0 88.04
paralisia facial
63 Mas 15 LLA QT ND ND 81.67 88.04
64 Mas 16 LLA QT ND ND 81.67 88.04
65 Mas 18 DH TR Ame ND 85 86.96
T
66 Fem 16 Refinoblastoma 1  Cegueira ND 7667 79.35
67 Mas 17 TSNC QTF+R ND ND 91.67 93.48
68 Mas 18 DH QT ND Ansiedade 65 1 67.39 1
69 Mas 15 DH QT+R  Hipotireoidismo/ \\n, 5167 1 66.30 1
T ame
. . C+QT Baixa estatura/
70 Mas 15 CA Rinofaringe +RT def. Gh ND 93.33 90.22
71 Mas 17 LNH QT ND ND 85 90.22
72 Mas 14 LLA QT ND ND 78.33 83.70
Hipotireoidismo /
obesidade / toc /
baixa estatura /
73 Mas 15 TSNC C diabetes ND 68.33 1 67.39 1
insipidus / def.
Gh/
hipogonadismo
74 Mas 17 LLA QT ND ND 78.33 82.61
75 Fem 14 LLA Q-I_—I_+R ND ND 7167 1 7717
76 Mas 14  TUWilms C+QT  Insuficiéncia ND 75 7717
+RT renal / ame
77 Fem 18 LNH QT ND ND 66.67 1 63.04 1
78 Mas 14 LNH QT ND ND 80 83.70
79 Fem 17 LLA QIR 2ERE CHEIE ND  76.67 82.61
T obesidade
80 Mas 14 Retinoblastoma C Def. visual ND 46.67 1 59.78 1
81 Fem 13 LLA QT ND ND 80 82.61
82 Mas 18 TSNC C H.|pop|tU|tgr|smo/ AnS|edad~e/ 8167 80.43
dif.aprendizagem depresséao
Transtorno da
83 Fem 16 TCG Gy GIEEEERRO  AOBEHEUDS a5 g mma g
depresséo / depressao
sobrepeso
Rabdomios Hipogonadismo /
84 Mas 15 C+RT  hipergonadotro ND 75 83.70
sarcoma fico
85 Mas 17 Neuroblastoma C ND ND 66.67 1 69.56 1
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86 Fem 13 DH QT+R Hlpptlremdlsmo/ AnS|edad~e/ 93.33 95.65
T hipoesplenia depressao
87 Mas 16 LMA C++|SrT ND ND 93.33 94.56
88 Fem 13 CA Tiredide C Hipotireoidismo ND 81.67 82.61
89 Mas 14 TU Wilms C+QT Nefrectomia ND 85 88.04
90 Mas 14 DH QTT+R ND Ansiedade 73.33 75
91 Mas 17 LNH QT ND ND 91.67 94 .56
92 Fem 18 TCG C+QT Ooforectomia ND 86.67 91.30
93 Mas 15 DH QT ND ND 75 83.70
Ame /
94 Fem 18 PNET C+QT insuficiéncia ND 83.33 89.13
renal
95 Fem 14 LLA QT ND ND 6833 1 66.30 1
9% Fem 14 TSNC C+QT H|pqp|tU|tar|smo/ AnS|edad~e/ 2667 1 3478 1
+RT baixa estatura  depresséao
97 Mas 14 TSNC C+QT ND ND 88.33 88.04
98 Fem 15 LLA QT+R  Dificuldade de ND 70 1 76.09
T aprendizagem
99 Fem 13 TCG C+QT  Ooforectomia /\nsiedade/ 2, 44 80.43
depressao
100 Mas 13 LLA QTT+R ND ND 100 98.91
101 Mas 18 DH QTT+R Hipotireoidismo ND 9167 94.56
102 Fem 13  Rabdomios — C+QT ND ND 9167 94.56
sarcoma +RT
103 Mas 14 LNH QT ND ND 83.33 88.04
104 Fem 17 LLA QT ND ND 90 93.48
105 Mas 13 LNH C+QT ND ND 96.67 96.74
106 Fem 16 LNH c+QT Iireoidectomia /- \p 7333 76.09
hipotireoidismo
Deficiéncia
107 Mas 14 TCG C+QT auditiva / ND 6833 1 7174 1
orquiectomia
108 Mas 15 LNH C+QT ND ND 7167 1 78.26
S. Epiléptica / .
109 Mas 16 TSNC C dificuldade de “\NSiedade/ 4, 84.78
\ depressao
aprendizagem
110 Fem 15 ACC* C Clitoromegalia ND 90 90.22
111 Mas 13  TUWims  C*QT Tvpabdominal/ \p  gg 33 93.48
+RT nefrectomia
112 Mas 18 Osteossarcoma C+QT Amputacéo ND 83.33 81.52
113 Fem 17 TCG C+QT  Ooforectomia  Ansiedade 6§’é%3 1 6630 1
114 Fem 16 Histiocitose C ND Ansiedade 66.67 1 70.65 1
115 Fem 17 LLA QT ND Ansiedade 60 1 69.56 1
116 Fem 16 LMA QT ND Depresséo 73.33 78.26
117 Fem 18 LMA QT ND ND 76.67 79.35
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118 Mas 13 LLA QT ND ND 81.67 83.70
119 Mas 15 TSNC C Sindrome motora ND 90 92.39
120 Mas 15 Melanoma C ND ND 96.67 96.74
121 Fem 16 TCG C Ame ND 56.67 51.09 1
122 Mas 18 Neuroblastoma C+QT Def. auditiva ND 80 82.61
S. Epiléptica /
123 Fem 15 LNH C dificuldade de ND 71.67 75
aprendizagem
124 Mas 15 LNH C+QT Hipotireoidismo/ \n, 733 77.17
+RT Ame
125 s gp 0 eelmiEs el Ame ND 65 6956 1
sarcoma +RT
126 Mas 14 LLA QTR Deficuldade de ND 9333 94.56
T aprendizagem
127 Fem 15 LLA QT ND ND 76.67 79.35
128 Mas 14 LLA QT+R Dif. de Ansiedade  78.33 78.26
T aprendizagem
c+QT Insuficiéncia
129 Fem 14 TU Ewing +RT renal / bexiga ND 78.33 76.09
neurogénica
130 Mas 18 Fibrossarcoma  C Alteragdo ND 8167 81.52
estética facial
131 Mas 14 LNH QTT+R ND ND 7833 84.78
132 Fem 13 LMA QT Sindrome ) Giedade 85 84.78
epiléptica
133 Mas 14 Neuroblastoma Q-I.—I.+R Ame ND 85 89.13
134 Fem 14 TCG C Ooforectomia ND 85 86.96
135 Mas 16 Rabdomios C+QT Ame / baixa ND 86.67 90.22
sarcoma +RT estatura
. Ame /
136 Fem 17  Rabdomios — C+QT iy tomia/ ND 95 96.74
sarcoma +RT .
esterelidade
137 Mas 17 LLA QTT+R ND ND  96.67 95.65
138 Fem 16 Histiocitose QT ND Ansiedade 73.33 72.83 1
139 Fem 13 LLA QT ND Ansiedade 73.33 7391 1
140 Mas 15 DH QT ND ND 96.67 97.83
141 Fem 17 LLA QT ND ND 63.33 7065 1
142 Fem 13 TCG c+qr Histerectomia/ oo qode  76.67 82.61
ooforectomia
QT+R Obesidade /
143 Mas 13 LLA T dificuldade de ND 76.67 79.35
aprendizagem
144 Fem 16 DH QT+R Ame/ ND 8833 90.22
T hipoesplenismo
145 Mas 15 LLA QT ND ND 88.33 91.30
Def. visual /
146 Fem 13 TSNC QT paralisia facial / ND 80 80.43
s. Motora
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147 Fem 18  TUWims  C*QT  Nefrectomia/ ND 55 1 67.39 1
+RT ame
148 Fem 13 DH QT ND ND 80 84.78
149 Mas 15 LLA S DI, 6 ND 8833 88.04
T aprendizagem
150 Fem 17 LLA QT ND Depresséo 73.33 80.43
151 Mas 13 DH QTT+R ND 70 1 6848 1
Deficuldade de
aprendizagem /
152 Fem 15 TSNC c  Sindrome motora ND 4833 1 4891 1
e cerebelar /
labilidade
emocional
QT+R Miocardiopatia /
1563 Mas 18 Retinoblastoma T hipoplasia ND 81.67 81.52
orbitaria
154 Mas 18 LMA QT Ausente Ansiedade 68.33 1 7283 1
155 Mas 14 LLA QT Ausente ND 90 92.39
156 Fem 17 LLA QT Ausente ND 78.33 84.78
Def.auditiva /
157 Mas 16 TCG C+QT  hemiparesia/ Depressao 56.67 1 4130 1
convulsido
158 Mas 15 TSNC C+Qt+  Sindrome ND 80 79.35
RT cerebelar
159 Mas 16 DH QT+R Ame/ ND 95 94.56
T hipotireioidismo
160 Fem 13 TUWims  C+QT Ausente ND 91667 91.30
161 Fem 17 LLA QT Ausente ND 68.33 1 69.56 1
162 Mas 17 Histiocitose QT Auséncia de ND 95 96.74
dentes
163 Fem 14  TSNC C*QFT"R S. Piramidal ND 70 1 7174 1
164 Mas 14 DH QT+RT Ausente ND 91.67 82.61
165 Mas 17 TSNC C Ausente ND 75 78.26
166 Mas 13 LLA QT Ausente Ansiedade 83.33 85.87
167 Mas 16 LLA QT Ausente ND 73.33 7717
168 Mas 14 LNH C+QT Ausente ND 63.33 1 73.91 1
169 Mas 14  Histiocitose QT Ausente ND 78.33 85.87
170 Mas 17 LLA QT+RT Ausente Ansiedade 65 1 64.13 1
171 Fem 16 LLA QT Ausente ND 86.67 88.04
172 Mas 17 LNH QT Ausente ND 9616666 94.56
Baixa estatura /
173 Fem 16  TsNc  CYQT*R  dificuldade de ND 6333 1 6739 1
T aprendizagem /
hipotireoidismo
174 Fem 13 Sarcoma C+QT+R Nefrectomia AnS|edad~e/ 43.33 1 54.34 1
Renal T depressao 783
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175 Fem 15 TCG C+QT Ausente ND 88.33 86.96
176 Fem 15 DH C"QTT*R Ausente ND  76.67 7283 1
177 Fem  dp OEOREED ooer  HEpEEEETE ND 70 1 7717
ma parcial
178 Mas 16 DH C+QT+R Hipogonadismo/ 5 \cicqage 6167 1 6522 1
T infertilidade
179 Mas 15 TCG c+QT DE e ND 85 88.04
auditiva
180 Mas 14 Ne“rr?:;'asm c Ausente ND 95 96.74
Segunda
181 Mas 18 LNH c+QT heoplasia / ND 91.67 93.48
auséncia de
testiculo
N Diabetes . 73.33
182 Mas 18 Histiocitose QT insipidus Ansiedade 334 78.26
183 Fem 13 TCG C Ooforectomia ND 83.33 84.78
184 Mas 15 Histiocitose C Ausente ND 98.33 98.91
185 Mas 16 LLA QT Ausente ~ Ansiedade/ g4 o0 4 G304 4
depressao
186 Mas 16  ACC* c+QT Sfe/  pnsiedade  73.33 79.35
adrenalectomia
187 Mas 17 DH QT+RT Ausente ND 80 83.70
188 Fem 16 ACC* C Ausente ND 86.67 84.78
189 Fem 15 DH QT+RT . Ame/ ND 8333 86.96
hipotireoidismo
Dificuldade de
190 Mas 13 LLA QT+RT  concentragado / ND 93.33 95.65
hperatividade
191 Mas 13 DH QT+RT  Hipotireoidismo Ansiedade 83.33 85.87
192 Mas 17  Osteos c+q  Amputacdode ND 8667 83.70
sarcoma mie
193 Fem 16  Osteos ey COEUEGEDY ND 5333 1 5652 1
sarcoma ame
194 Mas 17 LNH QT S. Epiléptica ND 56.67 1 61.96 1
195 Mas 15 ACC C Ausente ND 80 84.78
196 Fem 16 DH C*‘?FT"R Ausente ND  83.33 88.04
197 Mas 15 DH C*ATR Hipotireoidismo ~ ND  91.67 92.39
198 Fem 18 TCG c+QT Ame ND 7:,?:',33 84.78
199 Mas 16 LNH C+QT Ausente ND 81.67 82.61
Sobrepeso /
200 Fem 13 LLA QT dificuldade de ND 86.67 84.78
aprendizagem
201 Fem 16 Osteossarcoma C+QT Enxaqueca ND 80 81.52
202 Fem 13 TU Wilms C+QT Nefrectomia ND 78.33 85.87
203 Fem 18 Histiocitose C+QT Ausente Ansiedade 63.33 1 67.39 1
204 Fem 18 LNH QT+RT Ausente ND 7167 1 75

Elisa Maria Perina

75



Resultados
205 Mas 18 LNH c+QT Ausente ND  78.33 84.78
206 Mas 1g rapdomios — C+QT+R Ame Ansiedade  76.67 84.78

sarcoma T

Obs.: N°= NUMERO DO CASO; GEN=GENERO; ID=IDADE; TRATAM=TRATAMENTO,;
COMPROMET=COMPROMETIMENTO; PSOC=ESCORE DO SUMARIO PSICOSSOCIAL; TOTAL=ESCORE TOTAL;
25%= VALORES INCLUIDOS NO PRIMEIRO QUARTIL (25% PIORES RESULTADOS); LLA= LEUCEMIA LINFOIDE
AGUDA; DH= DOENGA DE HODGKIN; LNH=LINFOMA NAO HODGKIN; TSNC= TUMOR DE SISTEMA NERVOSO
CENTRAL; PNET=TUMOR NEUROECTODERMICO PRIMITIVO; CA RINOFARINGE=CARCINOMA DE
RINOFARINGE; CA TIREOIDE=CARCINOMA DE TIREOIDE; TCG=TUMOR DE CELULAS GERMINATIVAS;
LMA=LEUCEMIA MIELOIDE AGUDA; ACC=ADRENOCORTICARCINOMA; ACC*=ADRENOCORTICOCARCINOMA
COM MUTAGCAO GERMINATIVA DO P53 R337H; C=CIRURGIA; QT=QUIMIOTERAPIA; RT=RADIOTERAPIA;
AME=ALTERAGAO MUSCULO-ESQUELETICA; FORAM EXCLUIDAS AS COMORBIDADES NAO RELACIONADAS
AO TRATAMENTO; ND=NAO DETECTADO; INFERT. = INFERTILIDADE
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5 — DISCUSSAO

A infancia e a adolescéncia representam as fases da vida cujo crescimento e
desenvolvimento acontecem de maneira acelerada e qualquer fator que possa interferir
nesse processo, como o tratamento antineoplasico, pode acarretar consequéncias
fisicas, emocionais, cognitivas e necessidade de adaptagdo psicossocial (Bathia e
Meadows, 2006). A mudanga na perspectiva de cura levou os profissionais que atuam
na area de oncologia pediatrica a se preocuparem ndo s6é com a sobrevida, mas
também com a qualidade de vida de seus pacientes apds o término da terapia. O
impacto da doenca e do tratamento nos sobreviventes de cancer na infancia passa a
ser um novo foco de investigagdo. Faz-se necessaria atengcdo cuidadosa as
repercussdes do adoecer nos aspectos pessoal, familiar e social da criangca e do
adolescente para que a recuperagdo da saude seja integral e ndo meramente a
auséncia de doenca (Cadiz e Rona, 2004; Perina et al, 2008 e 2009; Andres e Souza,
2009). A integralidade do cuidado é requisito fundamental na atencdo a saude da
crianca e do adolescente, principalmente naquelas com doenga grave ou crdnica.
Encontra-se em consonancia com o Estatuto da Crianga e do Adolescente - Lei 8069 de
13 de julho de 1990 (Brasil, 1990) que diz que toda crianca e adolescente tem direito a
saude, ao cuidado e a vida. E de acordo com as diretrizes do programa de
humanizacdo do Ministério da Saude (Brasil, 2001) que preconiza a assisténcia
multiprofissional aos pacientes pediatricos incluindo, nesse cuidado, a unidade familiar.
A presenga da mé&e ou responsavel junto a crianga ou ao adolescente, durante a

hospitalizagao, torna-se essencial e obrigatéria. A doenga grave ou cronica confronta o
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ser humano com sua condi¢ao de vulnerabilidade e fragilidade, e somente a continéncia
afetiva e protetora de uma pessoa amada, ao seu lado, é capaz de amenizar os medos
e sofrimento psiquico. A transmutacédo da dor em lagos de amor s6 é possivel no campo
ilimitado das relagdes humanas sensiveis, éticas e transcendentes. Nesse espaco,
onde o saber pelas vivéncias é da ordem do inconsciente, da singularidade, dos
sentidos e da transitoriedade, o pleno e absoluto do encontro, acontece. E dentro desse
contexto de cuidado, de apreensdo das infinitas possibilidades do ser, de resgate de
sua autonomia e sua subjetividade, que o CATT tem suas intervengdes. Reflexo de um
percurso institucional pautado na arte do cuidar que oferece espaco transicional,
transitorio, uno, unico, pleno de sentido e de transdisciplinaridade. A assisténcia
multiprofissional ofertada as criangas e adolescentes com cancer, desde o momento do
diagndstico e durante toda a trajetoria de tratamento, na Clinica de Transigéo (FT) e no
CATT, ajuda no processo de retomada das atividades sociais e escolares e no
desligamento gradual do contexto hospitalar onde, durante muito tempo, sentiram-se
protegidos e cuidados. Esse processo de transicdo € permeado por sentimentos
ambivalentes, oscilam entre a alegria pela recuperagao da saude e o medo da recidiva
e das incertezas em relacdo ao futuro. Esses sentimentos estao sempre presentes na
vida dos pais e pacientes apdés a cura, somente amenizadas pelo tempo e pela
constante confirmacgao da saude, nas consultas no ambulatério de seguimento. O CATT
tem, ainda, papel essencial no processo de avaliacdo dos efeitos de longo prazo, na
orientacdo e manejo das desabilidades ou disfungbes e na oferta de medidas de
intervencao precoce que irdo facilitar a recuperacao e preservagao do desenvolvimento,

nesta fase tdo importante da vida. A brinquedoteca terapéutica permite a manutencéao
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do ludico no contexto hospitalar; a sala de apoio pedagdégico faz a ponte com a escola
do paciente, preservando o processo de aprendizagem e respeitando a singularidade,
origem e cultura de cada um, acrescentando novos saberes e promovendo o
desenvolvimento da criatividade e do conhecimento, e a psicologia e psiquiatria, cujas
intervengdes psicoterapéuticas para pais e pacientes, possibilitam que as projec¢des,
angustias, medos e fantasias, encontrem a continéncia necessaria para o processo de
elaboragao, aceitagdo e aprendizagem. Além disso, o suporte dado pelo servigo social
faz a diferenga no cuidar, principalmente aos familiares, promovendo reasseguramento
da sua capacidade em cuidar do filho doente no hospital, orientagdo e apoio nas
questdes sécio-econdbmicas, nos direitos da crianca e do adolescente, na importancia
do cuidado a familia, nas redes sociais de apoio e no processo de reinsercao
psicossocial, que acontece durante e apds o término da terapia. Enfim, a assisténcia de
cada profissional da equipe, dentro de um modelo de cuidado compartilhado, no sentido
do atendimento global das necessidades da crianga ou adolescente e de seus
familiares, promove humanismo e qualidade de vida, estando de acordo com os
objetivos da OMS (WHOQOL, 1998; OMS, 1998), que preconiza medidas de avaliagao
de qualidade de vida durante toda a trajetoria de tratamento. Atualmente, os centros
internacionais de tratamento e pesquisa do cancer pediatrico tém preconizado a
inclusdo de instrumentos de mensuracédo da qualidade de vida, dentro dos protocolos
de tratamento para que cada fase da terapia possa ser avaliada em termos de suas
repercussdes na qualidade de vida dos pacientes. Isso tem auxiliado nas decisbes e
nas mudancgas terapéuticas. As pesquisas que tém como objetivo avaliar os aspectos

psicossociais encontraram nesses instrumentos uma forma de contemplar as principais

Elisa Maria Perina

80



81
Discussdo

dimensoes relacionadas a saude (Goodwin et al, 1994; Upton et al, 2005; Carvalho et

al, 2008; Lima et al, 2009).

Dessa maneira, o processo de recuperacdo da saude e de superagao ou
adaptacao as limitacbes decorrentes da doenca ou tratamento, pode ser realizado
privilegiando a qualidade de vida do paciente e de todos os membros da familia. A vida
apos o cancer, a retomada do universo pessoal e social, as expectativas em relacdo ao
futuro, o medo da recidiva ou de segunda neoplasia, a busca do aconselhamento
genético e tantas outras questdes devem ser respondidas com honestidade, verdade e
acolhimento. Somente nesse contexto é possivel dar continuidade ao desenvolvimento,

incorporando as perdas em seu viver, re-significando a existéncia.

Embora a necessidade de atencdo especial aos sobreviventes de cancer na
infancia seja um consenso entre os oncologistas pediatricos, no Brasil, somente nos
ultimos anos, que alguns centros de referéncia em oncologia pediatrica comegcaram a
estruturar os servicos de acompanhamento aos pacientes fora de terapia, tendo uma
equipe multiprofissional e multidisciplinar, com o objetivo de monitorar o crescimento e
o desenvolvimento, identificar as manifestagdes dos efeitos tardios de longo prazo,
avaliar as repercussdes nos aspectos emocionais € na integracdo social, oferecer
aconselhamento genético, estimular habitos saudaveis de vida, realizar orientagao,
favorecer a inclusdo no mercado de trabalho e avaliar a qualidade de vida nas
diferentes etapas do desenvolvimento. O programa do CATT do Centro Infantil Boldrini,

foi pioneiro na estruturacdo do seguimento apds trés anos fora de terapia, o que
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garante a identificagdo precoce das dificuldades e oferece aos pacientes e seus
familiares a oportunidade de esclarecimento sobre a doencga e o tratamento realizado.
Além disso, procura educa-los sobre os riscos de sequelas tardias e orienta-los como
prevenir, conviver com as limitagdes ou pelo menos minimiza-las. Tanto os pais quanto
0s sobreviventes precisam ter orientagdes claras para saber o que devem esperar para
0s préximos anos, uma vez que a maioria dos sobreviventes de cancer infanto-juvenil
tem probabilidade de apresentar pelo menos um efeito tardio e, destes, alguns
apresentarao sequelas graves limitantes ou com ameaca a vida. Os dados encontrados
nessa pesquisa demonstraram que 1/3 dos adolescentes pesquisados apresentaram
algum efeito tardio somatico com risco de vida, 1/3 dos adolescentes n&o evidenciaram
nenhum comprometimento sendo que a maioria apresentou pelo menos um efeito
tardio fisico ou psicossocial que até o momento nao tem apresentado repercussdes nas
atividades diarias. Esses dados corroboram a importéncia do seguimento logo apds o
término da terapia para que, precocemente, sejam realizados encaminhamentos e
intervencdes que facilitem o processo de elaboracdo, aceitagdo ou superacdo das
dificuldades. A identificacdo das dimensbes comprometidas ira possibilitar o
planejamento de programas psicoeducativos que favorecam maior conscientizagao dos
efeitos de longo prazo da doenca e tratamento, bem como, assisténcia multiprofissional
individualizada e adequada as necessidades psicossociais de cada um. Assim, os
jovens curados de cancer poderdao assumir condutas saudaveis desde a adolescéncia,

evitando futuras complicacgoes.
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Torna-se necessario o desenvolvimento peridédico de estudos cujos resultados
possam contribuir para o melhor conhecimento dos efeitos tardios da terapia
antineoplasica em todos os seus aspectos bioldgicos, emocionais e sociais, para o
desenvolvimento de programas e de novas diretrizes clinicas que minimizem os
problemas apds a alta. Apesar das sequelas, devem ser consideradas as alternativas
que assegurem o bem estar do jovem, através da satisfacdo de suas necessidades
basicas, respeitando sua individualidade. A equipe multiprofissional deve estar alerta
ao modo de vida anterior ao cancer e deve buscar recursos fisicos, emocionais e socio-
econdmicos que facilitem o bem estar do paciente, de acordo com sua individualidade
e suas proprias necessidades. A assisténcia multiprofissional deve fortalecer a
recuperagao biopsicossocial do jovem apoés o término da terapia, contribuindo para que
assuma seu espacgo social e possa ser agente ativo na construgado de seu futuro e de

sua propria histéria.

O Centro Infantil Boldrini foi pioneiro na criagdo da festa do arco-iris que
acontece, anualmente, para celebrar a vida apos o cancer. Pacientes em tratamento e
curados encontram-se num momento unico para compartilhar e comemorar a vida,
ressaltando a importancia da luta, esperanca e fé. Desde a criagdo do CATT, a festa
passou a contar com a colaboragdo de sua equipe, que organiza temas relevantes as
vivéncias atuais dos jovens curados, permitindo momentos de reflexdo, novos

conhecimentos e, principalmente, troca de experiéncia.
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Considerando a qualidade de vida relacionada a saude um conceito que envolve
fatores objetivos e subjetivos, dindmicos, derivados dos valores, sentimentos e crengas
do paciente e, influenciado pelas mudangas socioecondmicas e tecnoldgicas da
sociedade na qual o individuo esta inserido, novos estudos sao imprescindiveis para a
readequacgado continua dos programas de agao preventiva junto as criangas e
adolescentes com cancer, durante e apos o tratamento (retro-alimentagéo do sistema)
e para o estabelecimento de novos programas que atendam novas demandas. Esse
estudo da qualidade de vida relacionada a saude de adolescentes sobreviventes de
cancer na infancia norteou diretrizes para reestruturagdes na avaliagao, na assisténcia
e em novas propostas de investigacado psicossocial. Além disso, permitiu apreender a
realidade vivencial dos adolescentes curados, nos seus aspectos fisicos, sociais,
emocionais e escolares e contribuiu para conhecer de que maneira a ansiedade,
depressao e estresse poés-traumatico podem interferir na qualidade de vida e no
processo de individuagao, socializacao, satisfacdo, preocupacdes e nas expectativas
em relagao ao futuro. Os estudos realizados por Wiener (2009) sobre o impacto da
doenca nos sobreviventes e a correlagdo com o sofrimento psiquico e a resiliéncia,
corroboraram este estudo com adolescentes e as propostas de intervengao

psicossocial.

Os resultados relacionados a qualidade de vida de adolescentes sobreviventes de
diferentes tipos de cancer e os possiveis comprometimentos nas dimensdes avaliadas
permitiram confirmar a importancia da estruturagdo de um modelo de assisténcia

baseado na adequacao de medidas de intervengao psicossocial efetivas para cada tipo
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de patologia, tal como a que existe no Centro Infantil Boldrini, para a maioria das
neoplasias. Nessa situacio, o foco recai nas questdes e necessidades de determinado
grupo, podendo apreender melhor o universo biolégico, reacional, social, escolar,
espiritual, experiencial ou vivencial de cada paciente e de seus familiares,
estabelecendo propostas de intervencao individualizada, respeitando a subjetividade,
crencas, valores, cultura e modos de enfrentamento, facilitadores ao processo de
adaptacao e aceitagao. Esse modelo de funcionamento € o que parece ideal, pois tem
a estrutura de grupos de trabalho que, segundo Bion (1981), consiste no modelo de
funcionamento grupal com melhores resultados e que pode ser testado através de
avaliagdes da qualidade de vida durante todas as etapas do tratamento, inclusive, apés

a alta, nas clinicas de seguimento (FT e CATT).

Considerando os avangos dos recursos diagndsticos e terapéuticos, hoje, 80%
dos pacientes sao curados, em centros especializados (Hudson, 2008). A verdadeira
cura exige recuperar os niveis de desenvolvimento bioldgico, intelectual, psiquico,
emocional e social comprometidos no surgimento do cancer na crianga e durante o
tratamento, para os niveis equivalentes aos dos adolescentes de sua faixa etaria atual
(Andrea, 2008; Perina et al, 2008; Hudson, 2008). Ao adoecer, 0 jovem regride
emocionalmente para estagios anteriores ao seu desenvolvimento cognitivo e
emocional, resgatando do passado situagbes que permitiram sentir-se seguro e
protegido. A regressdao, comum nas situagdes ameacadoras, manifesta-se como uma
perda da independéncia, abandono de luta pela individuagdo e uma inibicado das

capacidades de aprendizagem e descobertas que significam crescimento. Deve-se
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considerar que esse movimento € dindmico e que apos a cura o adolescente possa
retomar ou continuar o seu desenvolvimento. Por dificuldades emocionais, imagem
corporal comprometida, baixa auto-estima, medo, ansiedade, dificuldade de separagao
da figura materna ou conflitos no relacionamento interpessoal e/ou outras questdes,
alguns adolescentes permanecem fixados nas etapas anteriores ao seu estagio de
desenvolvimento e necessitam de intervencdes psicoterapicas para resolugao e
superagao. Também os pais, muitas vezes, mantém atitudes ambivalentes, ora sendo
extremamente superprotetores, ora exigindo atitudes e responsabilidades, para as
quais o jovem ainda nao esta preparado, o que acaba interferindo no crescimento e

desenvolvimento do filho.

Foram convidados para participar desse estudo, adolescentes sobreviventes de
diferentes tipos de cancer na infancia que, apesar da heterogeneidade da amostra em
relacdo as diferentes neoplasias, todos os adolescentes passaram pelo tratamento
oncolégico, vivenciaram situacdes semelhantes de efeitos colaterais, intercorréncias,
queda de cabelo, alteracdo na imagem corporal, entre outros, com algumas
especificidades ou modalidades terapéuticas diferentes. No entanto, apesar da
singularidade historico cultural de cada individuo, a experiéncia emocional, o medo,
angustia, revolta, tristeza, desespero, foram semelhantes entre todos. O adoecimento
coloca a todos, diante da incerteza da vida, da ameaca de morte, da fragilidade e

vulnerabilidade da condigdo humana.
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Ao avaliar a qualidade de vida de sobreviventes de cancer na infancia, deve-se
levar em consideragao a maneira particular e subjetiva de cada crianga ou adolescente
vivenciar, interpretar e significar a situacdo de doenga e de tratamento ao qual foi
submetido e as reacbes emocionais e as mudancgas na dinamica existencial e familiar.
O conhecimento de que as experiéncias vividas vao marcando a histéria do sujeito de
uma forma singular e unica, reeditando atitudes e reagbes passadas, ajuda a
compreender os reflexos do adoecimento ainda fazendo ressonancias internas, apos o
término do tratamento ou muito tempo depois. Como observam Oppenheim et al
(2009) em seus estudos com sobreviventes, as experiéncias traumaticas na primeira
infancia, podem trazer repercussées ao longo da vida, necessitando espago para

elaboragao e superacao.

Em fungdo disso, a histéria de vida, a maneira como estruturou sua
personalidade, os modos de enfrentamento e capacidade de resiliéncia, sdo fatores
importantes de fortalecimento do ego e de superagao das experiéncias traumaticas.
Nao podemos deixar de considerar o papel dos dados objetivos das sequelas e
comprometimentos reais do adoecimento, da idade do paciente na época da terapia, da

susceptibilidade, do mecanismo de agao e da dose dos agentes antineoplasicos.

A assisténcia psicologica e os estudos de investigacao psicossocial no CATT
permitiram identificar que muitas duvidas, medos, angustias estavam presentes no

processo de cura e de readaptacdo psicossocial, bem como, maior valorizagdo da
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saude e da vida, sentimentos de gratidao, solidariedade, crescimento emocional com a

experiéncia e percepgao subjetiva de boa qualidade de vida.

O conceito de qualidade de vida é amplo e muito além da saude, sendo um
constructo que deve levar em conta a subjetividade e a multidimensionalidade do ser.
Considerando, conforme a OMS, a qualidade de vida como a percepcdo que o
individuo tem de sua posicao na vida de acordo com seus valores, crengas, cultura,
condigdes sodcio-econdbmicas, ambientais, sua avaliagcdo e seus resultados nunca
atingem o que realmente se deseja apreender, em virtude das limitagbes dos
instrumentos. E dificil contemplar as mdltiplas questdes que envolvem o viver, em
determinado nimero de itens relacionados. E possivel delimitar o que se pretende
estudar e estruturar a avaliacdo ou intervencgao terapéutica, que deve ser feita a partir
das demandas do grupo de profissionais e das necessidades dos pacientes e/ou dos
pais. A partir dai, sugere-se escolher entre os diferentes instrumentos disponiveis o que
melhor se adapta a essas necessidades e complementar as investigacbes com
entrevista semi-estruturadas e outros recursos que possam ajudar na busca de

solugdes ou melhoria da qualidade de vida dos sobreviventes.

Até o momento, ndo existe um consenso sobre a qualidade de vida dos
sobreviventes de cancer na infancia, o que faz refletir sobre a importancia de futuras
investigacdes de outros fatores associados a qualidade de vida, tais como a resiliéncia,
os aspectos psicodinamicos da personalidade, a rede familiar e social de apoio. Nesse

estudo, ficou comprovada a correlacdo entre a presenga de sinais de ansiedade e
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depressao e a qualidade de vida dos sobreviventes. Também houve correlacdo com a
idade. A medida que o sujeito vai se tornando adulto, principalmente na passagem da
fase de adolescéncia para a fase adulta, o jovem vai tomando consciéncia das
dificuldades, das complicagbes decorrentes do tratamento, aumentando o grau de
consciéncia de si mesmo, de sua histéria passada, das perdas e das implicagcdes no
futuro tanto na sua vida profissional como conjugal e na constituicdo da sua prépria
familia. O maior grau de conscientizacao traz reflexos na qualidade de vida. O adulto
sofre mais intensamente, pois, passada a fase de recuperagao da saude, ao ter mais
consciéncia da doencga e do tratamento realizado, sabe dos riscos e das complicacoes
advindas da terapia e a consciéncia dessa nova realidade traz sofrimento e
necessidade de suporte psicoterapico, para elaboragdo e aceitacdo. No atendimento
psiquiatrico, no CATT, foi identificada ideag¢ao suicida ou desejo de nao ter sobrevivido
ao cancer, em alguns pacientes adultos com sequelas severas e dificuldade de
insercao social. Isso comprova a importancia de realizar uma avaliacdo psicologica no
inicio e ao término do tratamento, para identificar sinais e sintomas de ansiedade e
depressdao e algum fator de risco para o desencadeamento de processos
psicopatologicos, no futuro. Dessa maneira, torna-se possivel, a identificagdo dos
individuos que necessitam de psicoterapia e interconsulta psiquiatrica desde o inicio do
tratamento, logo apds a alta ou durante o periodo do seguimento de longo prazo, para
ajuda-los a lidar com todas as limitagdes advindas da doenca e do tratamento. Outros
relatos da literatura confirmam esses dados (Rait et al,1992; Phipps e Srivastava,
1999; Hobbie et al, 2000; Botega, 2006; Stubber, 2006; Jorngarden et al, 2007;

Lori,2009; Oppenheim et al, 2009; Recklitis et al, 2010).
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Os profissionais da area da saude da crianca e do adolescente tém realizado,
cada vez mais, pesquisas com pacientes portadores de doenga grave ou cronica,
empregando instrumentos especificos de qualidade de vida relacionada a saude, no
sentido de compreender as repercussdes psicossociais do surgimento da doenga, do
tratamento e do processo de cura (WHOQOL,1998; Eiser e Morse, 2001; Bathia et al,
2002; Varni et al 2002; Varni et al, 2003; Eiser et al, 2003; Horsman et al, 2003;
Barr e Sala, 2005; Fu et al, 2006; Fluchel et al, 2007; Calaminus et al, 2007; Silva e
Ribeiro; 2008; Upton et al, 2010). No Brasil, somente na ultima década que os
questionarios de avaliacdo da qualidade de vida, para a populagdo infanto-juvenil,
comecgaram a ser traduzidos, validados e utilizados em pesquisas clinicas (Ciconnelli
et al, 1997; Assumpcao et al, 2000; Shimoda et al, 2005, Costa, 2005; Costa e
Lourencgo, 2006; Shimoda et al, 2008; Klatchoian et al, 2008, Alvarenga e Caldeira,

2009; Carvalho et al, 2009, Kunkel et al, 2009)

Como existem poucos instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida para
adolescentes, traduzidos e validados, o Questionario PedsQL™ foi escolhido para este
estudo por ter sido constituido de acordo com as fases do desenvolvimento, tendo a
especificidade da adolescéncia como foco. Foi traduzido em varias linguas e utilizado
nas pesquisas com pacientes pediatricos com cancer e sobreviventes, o que permite
estudos comparativos e cooperativos (Varni et al, 2001; Eiser e Morse, 2001;
Klatchoian et al, 2008). Como o PedsQL é o unico questionario que tem a forma

especifica para o adolescente e para os pais, a escolha desse instrumento para a
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pesquisa permitiu compreender melhor a qualidade de vida de um grande numero de
jovens que sobreviveram ao cancer e comparar com a visdo de seus pais.
Constataram-se dificuldades na compreensao das questdes e muitas duvidas durante o
preenchimento do inventario. A aplicagcao do instrumento de forma presencial, face a
face, permitiu que as duvidas fossem dirimidas e que a maioria das distor¢des de
compreensao, fosse corrigida ou clarificada, no momento do preenchimento do
questionario, evitando assinalar respostas errdbneas. A constatacdo freqluente desse
tipo de ocorréncia confirmou a necessidade de que os questionarios levem em
consideragao o grau de compreensao da populagéo pesquisada e que, de preferéncia,
as questdes deveriam ser formuladas pelo pesquisador enfatizando o que se pretende
investigar e repetindo as instrugbes, sempre que necessario. Essa observagao
encontra-se em consonancia com a proposta de Klatchoian et al (2008), que
identificou a mesma dificuldade na populagdo estudada e sugeriu que as questbes
deveriam ser lidas pelo pesquisador, evitando interpretagdes errbneas e prejuizo no
resultado final. Outro aspecto que nao foi contemplado diz respeito a investigacdo da
imagem corporal, das desabilidades e disfungdes. Apesar disso, o questionario
pediatrico genérico sobre a qualidade de vida PedsQL™ 4.0, mostrou-se facil de ser
aplicado, rapido e ofereceu indicadores de dificuldades nos aspectos fisico, emocional,
social, escolar e psicossocial, quantificados em escores que dao a dimensao da
qualidade de vida geral. Apresenta ainda, a vantagem de ter a versdo para os pais,

adicionando dados importantes da qualidade de vida do adolescente.

Elisa Maria Perina

91



Discussdo

As mudancas e alteragdes, provocadas pela doenca e tratamento, provocam
grande impacto psicolégico que pode desencadear transtornos de ansiedade e
depressao e interferir na vida futura do adolescente sobrevivente de cancer. Em fungao
disso, foi escolhida a escala HAD para avaliar sinais de ansiedade e depressao, pois &
uma escala facil de ser aplicada e tem sido utilizada em muitos estudos internacionais
com pacientes adolescentes e adultos jovens com cancer, em tratamento ou apdés o
término do mesmo (Zigmond e Snaith,1983, Botega e Zomignani,1995; Botega et

al,1998).

Como existem estudos internacionais sobre estresse poés-traumatico e
crescimento emocional nos adolescentes e adultos jovens sobreviventes de cancer na
infancia e nenhum no Brasil, optou-se pela escala PCL-C, pois tem sido referenciada
em outros estudos e se aplica as diferentes situagcdes de impacto estressante
(Weathers et al, 1993; Smith et al, 1999; Hobbie et al, 2000; Berger et al, 2004;

Stuber, 2006).

Realizou-se a entrevista inicial com o adolescente e, a seguir, aplicaram-se o0s
instrumentos de avaliagcdo de qualidade de vida, de ansiedade e depressdo e de
estresse pos-traumatico. Solicitou-se, também, que o responsavel, mae ou pai, que
acompanhava o adolescente respondesse ao questionario para avaliagido da qualidade

de vida do seu filho.
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A entrevista inicial possibilitou melhor analise dos resultados mensurados pelo
Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida PedsQL™ 4.0, pela Escala Hospitalar de
Ansiedade e Depressao (Hospitalar Anxiety and Depression Scale/HAD) e pela Versao
Civil da Avaliagcdo de Estresse Pos-traumatico (Post-Traumatic Stress Disorder

Checklist-Civilian Version | PCL-C).

Os resultados da qualidade de vida permitiram a identificagcdo dos grupos de
pacientes mais vulneraveis aos efeitos tardios fisicos e psicossociais. O valor maximo a
ser atingido pode alcangar até 100 pontos em cada aspecto mensurado, nos sumarios
e no escore total de qualidade de vida. Dessa forma, foi estabelecido um referencial
baseado em percentil, onde foi identificado os 25% piores e 25% melhores individuos
na qualidade de vida e comparar com a idade e os estados psiquicos de ansiedade,
depressao e estresse pos-traumatico. Pode-se constatar que os adolescentes com
maior comprometimento nos aspectos psiquicos, ou seja, que apresentaram sinais de
ansiedade e/ou depressao e estresse pds-traumatico, também apresentaram os piores
escores de qualidade de vida. Esses dados apontam para a necessidade de
identificacdo de fatores de risco para comprometimento psiquico desde o momento do
diagndstico e para a necessidade de intervencdes psicoterapéuticas ao longo do

tratamento e apods a cura.

De modo geral, as variagbes dos resultados foram intensas (coeficientes de
variacdo de Pearson elevados). Os melhores resultados absolutos foram quanto ao

aspecto social (88,2%) e o pior resultado foi encontrado para o aspecto emocional
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(69,1%). Esse resultado do aspecto emocional desperta a atengao para as questdes
emocionais nessa fase da vida. Sendo o indice mais baixo dentre todos os aspectos
avaliados, confirma a proposta de intervencbes psicoterapéuticas individuais ou
grupais, logo apos o término do tratamento, para ajudar no processo de retomada da
vida apds o cancer. Tem-se conhecimento de que a experiéncia de ter tido cancer na
infancia pode ser um dos fatores que exerce certa influéncia nesse resultado, mas, é
necessario considerar que a propria adolescéncia constitui-se num fator de crise e de
grande turbuléncia emocional, como ja descrita por outros autores (Aberastury e
Knobel, 1981; Bloss, 1985). Esse fato foi comprovado pelos dados encontrados no
estudo de Kunkel et al (2008), com adolescentes obesos e normais, utilizando o
PedsQL 4.0, cujo escore geral do aspecto emocional, foi também, o mais baixo em
relagdo aos outros dominios. O que desperta a atencdo na comparagao dos resultados
desses dois estudos, foi que o escore de Qualidade de Vida geral e os escores das
diferentes dimensdes avaliadas, dos adolescentes sobreviventes de cancer foram
maiores que o0s escores alcangados pelos adolescentes do grupo controle. Isso
demonstra que, apesar das sequelas fisicas e psicossociais, a percepgao dos jovens
que tiveram cancer € de que sua qualidade de vida € boa, apresentando melhor escore
em todos os aspectos avaliados comparado com os adolescentes saudaveis. Pode-se
supor que o crescimento emocional decorrente da dificil experiéncia de ter tido cancer
ou de uma doenga ameacgadora a vida ajudou na valorizagao e percepg¢ao de sua vida,
ou que, os cuidados recebidos, durante o tratamento, dos pais, profissionais, amigos,
professores, modificaram sua visdo de mundo, seus valores e significacdes. E dificil

saber exatamente o que interferiu nesse resultado, mas esses dados sao corroborados
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pelos encontrados na literatura nacional e internacional, onde os pesquisadores
relatam que a qualidade de vida dos adolescentes e adultos jovens sobreviventes de
cancer é boa e melhor, do que aquela referida pelo grupo controle de seus estudos
(Varni, 2001; Eiser e Morse, 2003; Calaminus, 2007; Shimoda, 2008; Costa, 2008).
Nao podemos deixar de considerar as situagcdes onde a experiéncia da doencga e do
tratamento, foi vivenciada com intenso sofrimento, deixando marcas negativas e tendo
ressonancias no viver, apresentando sinais de estresse pds-traumatico. Embora um
numero pequeno de adolescentes tenha apresentado indice de estresse poés-
traumatico, € preciso aprofundar os estudos relacionados a essa questdo. Vale
ressaltar que a investigagao cuidadosa e complementada pela entrevista inicial, ajudou
na identificacdo da real causa do estresse, que nem sempre foi a doenca ou o
tratamento realizado, mas outras situagdes adversas, tais como, a perda de um ente
querido, as condi¢cdes de vida, a impossibilidade de continuar estudando e a falta de
perspectiva de trabalho no futuro. Enfim, € necessario investigar e estar atento as
respostas do entrevistado, para identificacdo correta da causa do estresse, nem

sempre € um efeito tardio psicossocial da doenca e/ou do tratamento.

Em relacdo aos estudos realizados por Varni et al (2002), com criancas e
adolescentes com cancer, sobreviventes e saudaveis, o resultado do escore do aspecto
emocional apresentado pelo grupo controle foi de 83,1£18, e o resultado de Klatchoian
et al (2008), com o grupo controle de criancas e adolescentes foi de 93,22, indices
superiores aos encontrados na populagdo de adolescentes brasileiros desse estudo e

do estudo de Kunkel et al (2008). Essa diferenca pode ser explicada em virtude dos
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resultados dos grupos controle serem correspondentes a populagdo de criangas e
adolescentes, abrangendo uma faixa etaria muito diversa, de 2 a 18 anos, e néo
somente de adolescentes. Como a literatura mostra cada etapa do desenvolvimento
tem suas particularidades e € marcada por mudancas que necessitam ser elaboradas e
incorporadas em seu viver. Os adolescentes vivenciam na passagem da infancia para a
adolescéncia, intensas mudangas fisicas, fisiolégicas, psicoldgicas, sociais, que
incrementam a instabilidade emocional, os conflitos de identidade, os sentimentos de
inseguranga e medo de ndo superarem o0s novos desafios inerentes ao processo do
adolescer. Apesar das vivéncias internas de reconstrucio de identidade e ambivaléncia
afetiva, nessa fase, ocorre, também, a ampliacdo de seu universo pessoal e social, por
meio da busca constante de seus pares, da formacéo de grupos, dos processos de
socializacdo, identificagcdo e participagcdo nas atividades sociais. Talvez, por essa
razao, o resultado do escore do aspecto social geral foi de 88,2+14,9 (N=208), sendo o
mais alto indice em relacdo aos outros aspectos avaliados. Os resultados variaram de
um valor minimo de 73,5+24,2 para o grupo de adolescentes femininos com tumores
do sistema nervoso central até um valor maximo de 93,5+10,5 para o grupo masculino
com Linfoma nao Hodgkin. Os resultados do aspecto social dos grupos femininos e
masculinos foram semelhantes. Os adolescentes com leucemia, doenca de Hodgkin e
linfoma nao Hodgkin apresentaram, respectivamente, resultados superiores aos
encontrados naqueles com tumores do sistema nervoso central. As dificuldades do
grupo de adolescentes com Tumor de Sistema Nervoso devem estar relacionadas,

provavelmente, a impossibilidade de freqlientar normalmente a escola, ao afastamento
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dos colegas de classe, ou pela propria condi¢ao pessoal fisica e/ou psicossocial que

dificulta a participagao social.

Os resultados do aspecto social apresentado pelos grupos controle do estudo de
Varni et al (2002) foi de 86,7£18,1 e do estudo de Klatchoian et al (2007), foi de
93,1£10,5. Observou-se que os resultados do aspecto social obtidos pelos
adolescentes brasileiros curados de céncer ha mais de trés anos sdo semelhantes
aqueles encontrados para os grupos de criangas e adolescentes brasileiros e
americanos. A semelhanca confirma que os adolescentes estdo participando dos

grupos sociais, reassumindo suas fung¢des e o processo de socializagao.

Nos aspectos escolar, social € no sumario psicossocial os adolescentes com
TSNC apresentaram os piores resultados, quando comparados com 0s pacientes de
outros tipos de cancer. Os resultados do aspecto escolar dos grupos femininos e
masculinos foram semelhantes. A dificuldade de inclusdo escolar, o despreparo das
escolas e dos professores em lidar com alunos com alguma dificuldade neurocognitiva
ou neuropsicolégica, leva ao abandono e desisténcia escolar, com grande dificuldade

de inclusao social.

A diferenca estatisticamente significativa nos escores de qualidade de vida dos
sobreviventes de Tumor de Sistema Nervoso Central comparado com os sobreviventes
de Doencga de Hodgkin e de Leucemia, apontam para a necessidade de incrementar os

programas de intervengao psicossocial e neuropsicologica aos pacientes portadores de
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tumor cerebral desde o momento do diagndstico até o processo de reabilitagdo e
inclusdo escolar ou social. A identificacdo das dimensdes comprometidas ira facilitar o
planejamento de intervengdes especificas e individualizadas. Os resultados
encontrados em relacao a atividade escolar dos adolescentes curados possibilitaram a
descoberta de estratégias para aprimorar as areas de interface hospital-escola, o que
podera diminuir, cada vez mais, os déficits ou perdas no processo de aprendizagem.
Esses dados sdo confirmados também, pelos estudos de Brian et al (2009) com

sobreviventes de TSNC.

Em relagdo aos valores de normalidade dos adolescentes na faixa etaria de 13 a
18 anos, referidos por Kunkel e al (2007), os adolescentes curados de tumores do
SNC, desse estudo, apresentaram reducgdes relativas de escores de 11,0% na
capacidade fisica, de 5,3% no aspecto emocional, de 5,3 no aspecto social, de 14,9%

no aspecto escolar, de 8,5% no sumario psicossocial e de 9,6% no escore total.

Esses dados foram semelhantes aos encontrados por Eiser et al (2003) no
estudo da qualidade de vida dos sobreviventes de tumor de sistema nervoso central e
de leucemias. O resultado encontrado foi compativel com o dos adolescentes desse
estudo. O grau de comprometimento na saude fisica e os efeitos tardios do tratamento
na saude psicossocial, do grupo de sobreviventes de tumor de sistema nervoso central,
devem ser constantemente observados e avaliados. Os pacientes devem ser
direcionados para centros especializados de reabilitagdo neuropsicolégica ou para

escolas especiais ou para aquelas que tém a proposta de inclusdo de pacientes com
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necessidades especiais. Se ndo houver uma ateng¢dao cuidadosa ao processo de
reinsercdo social, muitos desses jovens sobreviventes irdo ficar dependentes dos
cuidados familiares, tendo subempregos e consequentemente, maiores dificuldades

emocionais.

O resultado do aspecto escolar apresentado por Varni et al (2002) para criangas
e adolescentes normais € de 79,4+18,9 e por Klatchoian et al (2007), para criangcas e
adolescentes brasileiros, de 89,3111,8. Observou-se que os resultados do aspecto
escolar obtidos pelos adolescentes brasileiros curados de cancer ha mais de trés anos
sao semelhantes aqueles encontrados para as criancas e adolescentes normais
americanos e inferiores aos das criancas e adolescentes brasileiros. Esse resultado
pode estar relacionado as questbes de metodologia de ensino preconizada em cada

pais, o que exige aprofundamento em futuros estudos transculturais.

Em relacdo ao género, apenas em alguns tipos de cancer surgiram diferencas
significativas entre os adolescentes. Verificaram-se resultados superiores nos
adolescentes masculinos em relacdo aos femininos quanto a capacidade fisica e ao
aspecto emocional. Comprovou-se a diferenca estatistica entre os adolescentes
masculinos e femininos no grupo de pacientes com tumores sélidos € no grupo de
pacientes com Linfoma ndo Hodgkin. As diferencas entre os géneros masculino e
feminino verificadas no aspecto emocional no grupo de adolescentes com outros
tumores e no sumario da saude fisica no grupo de linfoma ndo Hodgkin devem ser

estudadas com profundidade, em outros estudos. Provavelmente, essa diferenca
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decorre da maior preocupagao com a imagem corporal e bem estar emocional e social
que, de modo geral, encontra-se mais presente nas adolescentes como também
referido por outros autores (Kunkel e Peres, 2009). Estudos relacionados a diferenga
de género relatam que os adolescentes masculinos apresentam maior dificuldade na
identificacdo de seus conflitos, limitacdes e nas relacbdes afetivas, em comparacdo com
as adolescentes (Blos,1985). Isso pode acentuar o uso de mecanismos de negag¢ao ou
percepcao distorcida de sua real condicao emocional e fisica. Outros estudos apontam
a diferenca de género na qualidade de vida, referindo maiores valores no grupo
masculino (Upton et al, 2005). As diferengas de género estdo presentes em todas as
etapas de desenvolvimento e, consequentemente, na maneira de lidar com as
situagdes estressantes da vida. Se considerarmos a condigdo feminina como sendo da
sensibilidade mais agugada, da continéncia, intuicdo, da arte, da beleza, da estética, da
maternidade e da criacdo e a condicdo masculina como a do provedor, protetor, do
logos, da ciéncia, da forca fisica e mental, do poder, da virilidade, da poténcia, da
coragem, da razao, pode-se tentar compreender como essas forcas internas, inerentes
ao ser humano, alternam-se na intensidade e na maneira de cada um lidar com os

acontecimentos ameacadores a vida.

Os resultados apresentados por Varni et al (2002) e por Klatchoian et al (2007)
para os grupos controle foi de 82,6+19,5 e 95,945,8, respectivamente. Observou-se
que os resultados do escore do sumario da saude fisica obtidos pelos adolescentes
brasileiros curados de cancer ha mais de 3 anos foram inferiores aqueles encontrados

para criangas e adolescentes brasileiros, porém, semelhantes aos encontrados para o
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grupo controle de criangas e adolescentes americanos. Para compreender essas
diferencas, faz-se necessario levar em consideracao as diferengas culturais e a

valorizagao do corpo, da imagem e da saude de cada grupo social.

No sentido de compreender a dimensao dos resultados obtidos neste estudo
para a qualidade de vida dos adolescentes, tomou-se como referéncia o intervalo de
confianga dos escores de qualidade de vida relacionada a saude dos grupos controles
referidos nas publicagdes dos estudos de Varni et al (2002) e de Kunkel e Peres
(2009). A média do escore da qualidade de vida dos 208 adolescentes sobreviventes
de cancer na infancia (80,4) encontra-se proximo da faixa de normalidade da qualidade
de vida do grupo controle (ICy54=80,5-86,2) de Varni et al (2002) e superior ao
(IC95%=75,3-77,5) de Kunkel e Peres (2009). Esses dados demonstram que apesar
das vivéncias traumaticas e das sequelas somaticas ou psicossociais os adolescentes
conseguiram retomar o desenvolvimento atribuindo significados a existéncia, o que foi
referido durante a entrevista inicial do adolescente. Ao ser questionado sobre a sua
qualidade de vida, a maioria respondeu estar satisfeito com sua vida, resposta
subjetiva e semelhante aquela dada nos diferentes dominios avaliados do

PedsQL™4.0 .

Assim, ao ser avaliada a qualidade de vida de sobreviventes de cancer na
infancia, deve-se considerar dois vértices importantes para a analise dessa questao: a
objetividade e a subjetividade. Varios pesquisadores confirmaram a veracidade dessa

influéncia sobre a percepcdao da qualidade de vida. Dentre eles, Calaminus et al
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(2007), que compararam a qualidade de vida de 36 sobreviventes de diferentes tipos
de cancer na infancia com os dados de um grupo controle de 319 individuos saudaveis
entre 8 e 18 anos de idade utilizando o questionario pediatrico de qualidade de vida
(PEDQOL), e também observou que as condigbes de saude s&o satisfatérias em
comparagao com o0 grupo controle e aponta para a influéncia objetiva dos efeitos

tardios e, subjetiva, da qualidade de vida.

O resultado desse estudo mostra que para a maioria dos adolescentes a
qualidade de vida ndo foi afetada pela doenca ou tratamento, com excecido dos
adolescentes que tiveram tumor do sistema nervoso central na infancia e alguns com
desabilidades funcionais ou estéticas. A adolescéncia € um periodo onde os jovens
vivem intensamente o presente, sem muitas preocupacdes com a vida futura. Essa
atitude também ¢é identificada no adolescente curado que ndo demonstra preocupagao
e percepgdo da sua vulnerabilidade para os efeitos tardios e/ou a recorréncia da
doenca. Esses dados corroboram os encontrados por Costa e Lourenc¢o (2006) onde
identificaram que, embora a totalidade dos pacientes manifestasse satisfacdo com
relacdo a sua qualidade de vida, 60% dos individuos apresentaram dificuldades
psicolégicas e 70% dificuldades nas relagbes sociais. Outros estudos com adultos
jovens confirmam o desencadeamento de problemas fisicos, emocionais e sociais,
nessa fase de adolescimento e sobrevivéncia (Jorngarden et al, 2007; Servitzoglou

et al, 2008; Perina et al, 2009; Teles e Valle, 2009; Recklitis et al, 2010).
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Para esses pacientes que superam uma doenga grave como O cancer na
infancia, talvez, para eles, nesse momento da adolescéncia, 0 mais importante seja
desfrutar intensamente a vida, apesar das sequelas, das complicagdes funcionais, das
desabilidades ou das dificuldades. Esse olhar sobre a vida e o viver é reforcado pelos
pais, para quem o mais importante € o filho estar vivo, ndo importa o sofrimento
emocional, as consequéncias e as interferéncias na sua vida futura. Muitas vezes néo
Ihes é dado o direito de se queixar ou de reclamar de qualquer coisa, pois superaram a
morte e outros ndo. Estdo vivos e somente isso importa. Sera? A Vida esta acima de
qualquer condigdo ou qualidade de vida? Brum (1996), em seu livro “A crianga dada
como morta” refere que muitos dos problemas dos sobreviventes de cancer advém do
olhar ou da maneira como os pais lidam com esse filho que, em algum momento de
sua vida, foi dado como morto. Para muitos, essa inscrigdo inconsciente, traz
repercussdées na relagdao mae-filho, dificultando a separagdo e o processo de
individuagao. As atitudes superprotetoras e a manutengao do vinculo simbiético com o
filho interferem negativamente no desenvolvimento do adolescente, provocando
ressonancias em toda sua vida. Esses dados sdo também, semelhantes aos
encontrados por Eiser et al (1992) no estudo de sobreviventes de cancer na infancia,
onde constataram que a qualidade de vida do adolescente ou adulto jovem pode ser
comprometida de acordo com as expectativas e atitudes que os pais tém diante do

filho, protetora ou promotora de saude, com foco no desenvolvimento global.

Os resultados da qualidade de vida dos adolescentes sob a 6tica dos pais parece

sofrer influéncia de diversas questdes que permeiam o adoecimento, tais como tipo de
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vinculo entre cuidador e crianca adoecida, dindmica familiar, relagdes interpessoais,
rede social de apoio e a maneira como cada membro da familia lidou, ao longo da
trajetdria de tratamento, com as limitacées e o sofrimento. Mas, o mais importante
parece ser a recuperagao da saude fisica, como ja relatado anteriormente, e talvez, por
essa razao e/ou outras desconhecidas, os resultados dos escores de qualidade de vida
dos adolescentes relatados pelos pais, no aspecto escolar e no sumario psicossocial,
foram melhores do que a referida pelos adolescentes. Essa diferenga significativa pode
ser decorrente da menor exigéncia dos pais em relagdo ao desempenho escolar e a
socializagdo. Houve correlagao significativa nos indices dos aspectos emocional, social
e no sumario da saude fisica. Provavelmente, o longo tempo juntos durante a
hospitalizagdo e o tratamento, permitiu maior sincronicidade e compreensédo das
dificuldades fisicas, emocionais e sociais de seus filhos. Esses dados foram contrarios
aos descobertos nos estudos de Eiser et al (2002), onde observaram que a qualidade
de vida relatada pelas méaes era pior do que a descrita pelos sobreviventes e que, para
ambos, pais e sobreviventes, os aspectos fisicos eram piores do que os aspectos
psicologicos. Esse fato pode ser compreendido pelas diferengas culturais e sociais de

cada pais, mas exige futuras investigacoes.

A severidade da doenga e as sequelas decorrentes do tratamento marcam a
histéria do sujeito de maneira particular em funcédo de sua capacidade de adaptacéao e
de aceitacdo da realidade vivida. Percebe-se, entdo, que o cancer traz, desde seu
inicio, uma série de consequéncias psicossociais que perduram, alteram-se ou somam-

se durante o tratamento e mesmo apos a alta. Essas complicagbes exigem, sempre,

Elisa Maria Perina

104



Discussdo

uma atencgao especial e envolvem variados aspectos da vivéncia psiquica e social da
crianga ou adolescente com cancer e seus familiares. O longo tempo de tratamento,
procedimentos ou cirurgias que provocam dor e sofrimento emocional, a ameacga a vida
e o0 medo da morte, sempre presentes nas situagdes de adoecimento e tratamento,
trazem repercussoes fisicas e psicossociais ao longo da existéncia. A maneira como
cada individuo enfrenta as adversidades, € subjetiva e depende de sua historia
pessoal, familiar, social e do contexto cultural onde vive. Qualquer situacao
ameacgadora a vida traz o medo da finitude ou da morte, para a qual o homem jamais
estara preparado e se defende, utilizando-se da negagao e da fantasia de imortalidade.
O sujeito que passou por uma experiéncia como a do cancer, carrega em si, 0 medo
constante da volta da doenga, fendmeno muito estudado e encontrado frequentemente
nos sobreviventes, denominado por Koocher et al (1981) como sindrome de
Damocles. Essas situacgdes, se nado forem elaboradas continuam interferindo na vida
dos adolescentes, podendo desencadear ansiedade e/ou depresséo, ou estresse pos-

traumatico.

Nesse estudo, de acordo com o ponto de corte estabelecido pela escala HAD
para identificagdo da ansiedade e depressdo, verificou-se que 44 (21,4%) dos
adolescentes apresentavam transtornos psiquicos, dos quais 9 (4,4%) apresentaram
ansiedade e depressao associados, 29 (14,1%) com ansiedade e 6 (2,9%) com
depressdo. Desses 44 adolescentes, 20 (45,4%) encontravam-se entre aqueles 25%
piores casos de escore do sumario da saude psicossocial e 22 (50,0%) entre os 25%

piores casos de escore total de qualidade de vida relacionada a saude.
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Como ficou demonstrado pelo Teste de Correlacdo de Spearman, existe uma
correlacao inversa entre os aspectos emocional, social, atividade escolar, sumario da
saude psicossocial, sumario da saude fisica e escore total da qualidade de vida e
ansiedade, depresséo e estresse pos-traumatico. Quanto a idade ficou demonstrado
que, quanto mais préximo da vida adulta maior o comprometimento dos aspectos

emocional, escolar e psicossocial.

ApOs vivéncias catastroficas e ameacadoras a vida, a superacao do cancer foi a
maior e melhor conquista de suas vidas. Vencer uma doenga que carrega o mito da
incurabilidade e, portanto, da morte, fortalece o ego e faz com que os adolescentes
sintam-se vitoriosos e herdis, incrementando as fantasias de imortalidade,
onipoténcia e a crenca de que qualquer adversidade pode ser superada. Além disso,
nessa fase de adolescéncia apds a alta, encontram-se num processo de retomada da
vida, de recuperagdo da auto-imagem distorcida pela doenca e tratamento, e

restabelecimento dos vinculos afetivos e sociais.

Esses dados sugerem que, apesar do adolescente achar que a qualidade de
vida esta boa, essa nogao de "boa qualidade de vida”, pode ser transitéria e limitada a
fase da adolescéncia. A sensacao de “bem estar’” nesse momento, pode nao refletir a
qualidade de vida no futuro, principalmente quando houver riscos de efeitos
secundarios ou complicagdes futuras advindas da doenga ou tratamento. Na fase
adulta, a responsabilidade traz a necessidade de maior conhecimento sobre sua

condicdo de saude, a busca de orientagdes para lidar com as limitacbes e
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incapacidades e as preocupacbes com o seu proprio desempenho frente a
vulnerabilidade do seu fisico, potencialmente predisposto aos efeitos tardios. A medida
que o tempo passa, os efeitos tardios comegam a aparecer e a tomada de consciéncias
dos problemas advindos da terapia surge com mais intensidade. A percepgao da
esterilidade ou infertilidade, as complicagcées do desenvolvimento pondero-estatural, as
cicatrizes, sequelas musculo esqueléticas, as incapacidades ou desabilidades, e seus
reflexos na imagem corporal e na relagdo do sujeito consigo mesmo e com o0 mundo,
aumentam a ansiedade, angustias e algumas vezes, tristeza e depressado. A falta de
condigdes de trabalho, a fadiga resultante de toxicidade dos quimioterapicos e/ou do
tratamento, o desejo de constituir familia, a falta de perspectiva de futuro, as relagdes
conflituosas com a familia e com o meio social, a impossibilidade de continuar
estudando, seja por falta de recursos financeiros, seja por dificuldades cognitivas

também comprometem a qualidade de vida do adulto jovem e, mais ainda, do adulto.

Quando nao ha evidéncia ou possibilidade de efeitos tardios fisicos ou
psicossociais que possam comprometer seu futuro, retomam o desenvolvimento normal

acrescido de aprendizados.

A analise do questionario nos dominios investigados mostrou resultados
satisfatorios na qualidade de vida dos adolescentes sobreviventes. O fato da criancga e
do adolescente receber um atendimento com uma abordagem multiprofissional e
integral desde o diagndstico até depois do término da terapia, com seguimento no

mesmo hospital e énfase na qualidade de vida, pode ser o fator determinante para os
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escores encontrados. Esses resultados tém implicagdo na clinica de seguimento dos
sobreviventes de cancer na infancia ao preconizar a utilizacdo de instrumentos de
avaliagao de transtornos psiquicos e da qualidade de vida relacionada a saude como
parte da avaliagdo psicossocial para identificacdo precoce de comprometimento nas
dimensdes fisica, emocional, social e educacional, estabelecendo diretrizes que

promovam a qualidade de vida.

Os pais, a equipe de saude e os proprios pacientes curados precisam ter
orientagdes claras para saber o que devem esperar para 0os proximos anos, uma vez
que a maioria dos sobreviventes de cancer infanto-juvenil tem probabilidade de
apresentar pelo menos um efeito tardio e, destes, alguns apresentardao sequelas graves

limitantes ou com ameaca a vida.

A partir deste estudo sera possivel estruturar estudos longitudinais ou de coorte
que permitam acréscimos ao conhecimento da populagcdo de sobreviventes de cancer
na infancia e avaliar o real impacto do modelo de seguimento do CATT, na qualidade

de vida do adolescente e do futuro adulto.

Assim, os jovens curados de cancer estarao prontos para olhar a vida, apesar e
além da doenca e do tratamento, e a descobrir o significado de existir no mundo apds
conviver com a experiéncia de ser portador de um cancer na infancia, de ter

sobrevivido e, agora, curado, de poder contar sua historia e incorpora-la em seu viver.
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6 — CONCLUSOES

o Os adolescentes masculinos curados de cancer ha mais de 3 anos,
apresentaram os escores do sumario da saude fisica e do aspecto emocional

superiores aos do sexo feminino;

o Observaram-se diferencas de resultados do aspecto social, do aspecto escolar,
do sumario psicossocial e do escore total, entre os adolescentes com diferentes tipos

de tumores;

o Os adolescentes com leucemia, linfomas ndo Hodgkin e, principalmente, com
doenca de Hodgkin apresentaram os melhores resultados no escore total de qualidade

de vida;

o Os piores resultados no escore total de qualidade de vida foram apresentados

pelos adolescentes com tumor do sistema nervoso central;

o O aspecto emocional foi o que evidenciou o maior comprometimento nos

diferentes tipos de cancer, apresentando os piores resultados absolutos;

o Os escores de qualidade de vida relatados pelos adolescentes e pelos pais

apresentaram correlacdo nos aspectos emocional e social, na atividade escolar, nos
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sumarios de saude fisica e psicossocial € no escore total. Comprovaram-se diferencas

apenas na atividade escolar e no sumario da saude psicossocial;

. A qualidade de vida relacionada a saude apresentou uma relacéo inversamente

proporcional a idade, ansiedade, a depressao e ao estresse pds-traumatico;

o O Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida - PedsQL™ 4.0, a Escala
Hospitalar de Ansiedade e Depressao - HAD e a Versao Civil da Avaliacdo de Estresse
Pdés-raumatico — PCL-C, devem ser preconizados como instrumentos de avaliagao de

adolescentes sobreviventes de cancer.
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ANEXO 1

PedsQL™ Questionario pediatrico sobre qualidade de vida
N° de identificag&o:

Data:

™

PedsQL
Questionario pediatrico
de qualidade de vida

Versao 4.0

RELATO DO ADOLESCENTE (13 a 18 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um
problema para vocé. Por favor, conte-nos quanto cada uma
destas coisas tém sido um problema para vocé no ultimo més,
assinalando:

:0 se nunca € um problema.

1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se freqilientemente é um problema
4 se quase sempre € um problema

Nao existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, pega ajuda.

PedsQL 4.0 (13-18) Not to be reproduced withiout permission ~ Corpight 1998 JW Vami. All rights reserved ~ 01/01
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Anexos
No dltimo més, quanto vocé tem tido problemas com...
. , .. Quas Freqiie
Sobre a Minha Saude e Atividades Nunca e |Algumas |ntemen |Quase
(FROBLEVIS CeliLoy) nunca |vezes te sempre
1. Para mim é dificil andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 4
3. Para mim é dificil praticar atividades esportivas ou 0 1 > 3 4
exercicios
4. Para mim é dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 4
5. Para mim é dificil tomar banho de banheira ou
. . 0 1 2 3 4
chuveiro sozinho
6. Para mim é dificil fazer as tarefas do dia-a-dia da 0 1 2 3 4
7. Eu tenho dor ou machucado 0 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia 0 1 2 3 4
Sobre os Meus Sentimentos Quase Algumas Frequiente Quase
(PROBLEMAS COM...) Nunca | nunca mente
vezes sempre
1. Eu sinto medo ou fico assustado 0 1 2 3 4
2. Eu fico triste ou deprimido 0 1 2 3 4
3. Eu fico com raiva 0 1 2 3 4
4. Eu tenho dificuldade para dormir 0 1 2 3 4
5. Eu me preocupo com o que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4
Como eu Convivo com Outras Pessoas Quase Algumas Freqliente Quase
((PROBLEMAS COM...) Nunca | nunca mente
vezes sempre
1. Eu tenho problemas em conviver com outros
0 1 2 3 4
adolescentes
2. Outros adolescentes ndo querem ser meus amigos 0 1 2 3 4
3. Outros adolescentes me provocam 0 1 2 3 4
4. Nao consigo fazer coisas que outros adolescentes da
. , 0 1 2 3 4
minha idade fazem
5. Para mim é dificil acompanhar os adolescentes da
. . 0 1 2 3 4
minha idade
Sobre a Escola (PROBLEMAS COM...) CUEEE Algumas Freqiiente Quase
Nunca | nunca mente
vezes sempre
1. E dificil prestar atengdo na aula 0 1 2 3 4
2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4
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3. Eu tenho problemas em acompanhar os trabalhos da 0 1 > 3 4
classe

4. Eu falto na escola por nao estar me sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Eu falto na escola para ir ao médico ou hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 (13-18) Not to be reproduced withiout permission

Corpight 1998 JW Vami. All rights reserved 01/01
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ANEXO 2

PedsQL™ Questionario pediatrico sobre qualidade de vida

N° de identificagao:

Data:

™

PedsQL
Questionario Pediatrico
de Qualidade de Vida

Versao 4.0

Relato dos Pais sobre Adolescentes (13 a 18 anos)

Instrucgoes

A préxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um
problema para seu (sua) filho (a). Por favor, conte-nos quanto cada
uma dessas coisas tém sido um problema para seu (suas) filho (a)
durante o altimo més, assinalando:

0 se nunca é um problema.

1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se freqlientemente é um problema
4 se quase sempre € um problema

Ndo existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, pecga ajuda.

PedsQL 4.0 — Parent (13-18) Not to be reproduced withiout permission  Corpight 1998 JW Vami. All rights reserved 01/00
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No dltimo més, quanto o seu filho (a) tem tido problemas com...
Capacidade Fisica (PROBLEMAS COM...) BlEEe Algumas Frequen- Quase
Nunca nunca temente
vezes sempre
1. Andar mais de um quarteirao 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Participar de atividades esportivas ou
0 1 2 3 4
exercicios
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou chuveiro sozinho 0 1 2 3 4
6. Fazer as tarefas do dia-a-dia da casa 0 1 2 3 4
7. Ter dor ou machucado 0 1 2 3 4
8. Pouca energia 0 1 2 3 4
Aspecto Emocional (PROBLEMAS COM...) N Quase | 5jumas | Freauen- |gyace
unca nunca temente
vezes sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado 0 1 2 3 4
2. Ficar triste ou deprimido 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dificuldade para dormir 0 1 2 3 4
5. Ficar preocupado 0 1 2 3 4
Aspecto Social (PROBLEMAS COM...) Quase Algumas Freqien- Quase
Nunca nunca temente
vezes sempre
1. Conviver com outros adolescentes 0 1 2 3 4
2. Outros adolescentes ndao quererem ser amigos 0 1 2 3 4
dele (a)
0 1 2 3 4
3. Os outros adolescentes provocam seu filho (a)
4. Nao consegue fazer coisas que outros 0 1 2 3 4
adolescentes da mesma idade fazem
5. Acompanhar outros adolescentes 0 1 2 3 4
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., Quase Freqlien-
Atividade Escolar (PROBLEMAS COM...) Algumas Quase
Nunca nunca temente
vezes sempre
1. Prestar atengao na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer as coisas 0 1 2 3 4
3. Acompanhar os trabalhos da classe 0 1 2 3 4
4. Faltar na escola por nao estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar na escola para ir ao médico ou hospital 0 1 2 3 4
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ANEXO 3
ESCALA DE ANSIEDADE E DEPRESSAO - HAD

Nome:
Data: / /

Por favor, leia todas as frases. Marque com um “X” a resposta que melhor corresponder a como vocé tem se
sentido na dltima semana.

N&o é preciso ficar pensando muito em cada questdo. Vale mais a sua resposta espontanea.

A Eu me sinto tenso ou contraidodos
() A maior parte do tempo

() Boa parte do tempo

( ) De vez em quando

( ) nunca

O~ NW

Eu ainda sinto gosto (satisfacdao) pelas mesmas coisas de que costumava gostar
() Sim, do mesmo jeito que antes

() Na@o tanto quanto antes

( ) S6 um pouco

() Ja ndo sinto mais prazer em nada

WNHOD

u sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer
) Sim, de um jeito muito forte

) Sim, mas nao tao forte

) Um pouco, mas isso ndao me preocupa

) Ndo sinto nada disso

Dou risada e me divirto quando vejo coisas engracadas
() Do mesmo jeito que antes

() Atualmente um pouco menos

( ) Atualmente bem menos

() N@o consigo mais

Estou com a cabecga cheia de preocupagoées
() A maior parte do tempo

( ) Boa parte do tempo

( ) De vez em quando

( ) Raramente

O NWDD

Eu me sinto alegre

Nunca

Poucas vezes

Muitas vezes

A maior parte do tempo

oORrNWD

()
()
()
()

onsigo ficar sempre a vontade e me sentir relaxado
) Sim, quase sempre

) Muitas vezes

) Poucas vezes

) Nunca

WNHOD

C
(
(
(
(
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Estou lento (lerdo) para pensar e fazer as coisas
) Quase sempre
) Muitas vezes
) De vez em quando
) Nunca

A Tenho uma sensacao ruim de medo (como um frio na espinha ou um aperto no

) Nunca

) De vez em quando
) Muitas vezes

) Quase sempre

Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia
Completamente

Ndo estou mais me cuidando como deveria

Talvez ndo tanto quanto antes

Eu me cuido do mesmo jeito que antes

~A AN~
N N N N

e sinto inquieto, como se nao pudesse ficar parado em lugar nenhum
im, demais

astante

Um pouco

Nd@o me sinto assim

w3

o esperando animado as coisas boas que estao por vir
do mesmo jeito que antes

Um pouco menos do que antes

Bem menos do que antes

Quase nunca

~ 0N

De repente, tenho a sensagdo de entrar em panico
( ) A quase todo momento

() Varias vezes

( ) De vez em quando

() N&o sinto isso

O NWD

D Consigo sentir prazer ao assistir um bom programa de TV, de radio ou quando leio alguma

coisa

0 ( ) Quase sempre
1 () Varias vezes
2 () Poucas vezes
3 ( ) Quase nunca
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Post-Traumatic Stress Disorder Checklist Civilian Version (PCL-C)

Instrucdes:

Abaixo, ha uma lista de problemas e de queixas que as pessoas as vezes apresentam como
uma reacdo a situagbes de vida estressantes.Por favor,

incomodado por estes problemas durante o ultimo més.

Por favor, marque 1 para "nada", 2 para "um pouco", 3 para "médio", 4 para "bastante" e 5

para "muito".

Anexos

indique o quanto vocé foi

Mada | Umpouco | Medio | Bastante | Muito
1. Mamdia, pansamenios @ imagens repelitivos e perturbadones 1 2 3 4 5
referentes a uma experiencia estressante do passada?
2. Somhos repetitivos e perturbadores referentas a uma experiencia 1 2 3 4 g
estressante do passado?
3. De repente, agir ou senlr como se uma experiencia estressante
do passado estivesse acontecendo de novo (Coma se voce a 1 2 3 4 5
estivesse revivendo) 7
4. Sentir-se muito chateado ol preocupado quando alguma coisa 1 2 3 4 5
lembra voce de uma experiencia estressante do passado?
5. Sentir sinfomas §sicos (por exemplo, coragao batendo forte,
dificuldade de respirar, suores) quando alguma coisa lembra vocé de 1 2 3 4 &
uma experiencia estressante do passado?
k. Evitar pensarou falar solve uma experiencia estressante do 1 7 3 4 g
passado ou evitar ter senfimentas relacionades a esta expenencia?
7. Bvitar atfvidades ou sftagdes porque &as lambamuma 1 2 3 4 g
expenancia estressante do passada?
8. Dificuldades para lembar-se de partas importantes de uma 1 7 3 4 g
expenencia estressante do passado?
9. Perda de imteresse nas atividades de que voc2 antes costumava 1 2 3 4 g
qostar?
10. Sentir-se distante ou afastado das outras pessoas? 1 2 3 4 5
11. Sentir-se emocionalmants entorpecido ou incapaz de ter 1 7 3 4 5
sentimentos amornoeos pelas pessoas que [he sao proximas?
12, Sentir como se voce Nae fvesse expectativas para o Thwa? 1 2 3 4 5
13. Ter problemas para pegar e Sono ol para coninar damiinda? 1 2 3 4 5
14. Sentir-se fimitavel ou ter explosoes de raiva? 1 2 3 4 5
15. Ter dificuldades para se concentrar? 1 2 3 4 5
16. Estar "superalenta”, viglame ou"em guanda™ 1 2 3 4 5
17. Sentir-se fenso ou facilmente sobressaftado? 1 2 K 4 &
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ANEXO 5

Parecer Comité de Etica em Pesquisa - FCM UNICAMP

¥ FACULDADE DE CIEMCIAS MEDICAS
@ COMITE DE ETICA EM PESQUISA

% ey feeniy iz A e squisstgtica’iod g hind

"
il A e

CER, DREES
[ A1)

PARECER CEFP: 1° 111 B2 (Earn® deveier dhadp 2 cueesspaiiaciah rEfErones 2 eke gropal
CAME: 05500144, 140-18

I - INENTIFFCACAD:

PROJETO: “OUALIDARE DE YA RELACIONATS A SATDE DO ADOLESCENTE
CURADO DE CANCER NA INFANCIA™

PESOUISADOE RESPONSAVEL: Elisa Marm Perina

INETTTUICAL; Centro Infatil de Invesfigagies Hemataligstas [ir. Doaiknges &. Baldzini
APRESEMTACAT AL CEP: [1122004

APRESENTAR RELATORIO EM: 260111 (6 Sariauliric srenabie-5¢ 30 v site]

1l - DBRIETIVOS

Estndar o guelidsds de vida relacioauda 4 siide g adolescentcs curadas de sdncer 14
s piroves do  questonariy PedsOQLAD e correiacionar com indices de nnsiedade e
depaessiln abrwes dn escaln FAL { Hospital Asmciet and Tepeessan) e da escabs de slres.

1L = SUMARID
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peivinnente agendadas m CATT au por tedadfinme, T TERpANIEE G0 QUEETHNATI0S.

IV - COMENTARIOS DS RELATORES

Apds analisar as pespoatns ds predincins, o projelo encoulli-ie adequadampente raligido =
e acorde oont & Fesologis CNS0EE 1098 ¢ seEs complementares, bem como o Termo de
{ormentimenta Livre' e Esclarecida,

¥ - PARECER DO CEP

¢} Comité de Btica em Pesquiz da Facsldade de Cincias Midicas da UMICAME, apis
acatar od pereceses des membsos-relaloces previamiic  designadis. pam o grescme a0 ©
alendendo todos o8 dispositives das Resolughes 196/ & complementares, resalve spauiar sem
fesirighes o Protocoko de Pesquis, bt pomo Ler apiovado o Temma do Cpnsemimentn Livme &
Feaclmecidi, fssim comi fodos vs aneins inchuidos pa Pesquisy supmritadi.

b comietdd ¢ % conclusbes squi apregendndos iy de meponssbifidade sxelusyva do
CEMECRMATNICAMP & nfio répeesenlat & opinids da Universidade Estnbusl de Campings nem
#t COmpTCAnEET

it . [Eraem we Pougia - URNLCANTE

Han: Trasblia ¥ irirm e Cnmargs, k26 O 17} 2L
Cabos Pascgl 5170 FAX HPnXm-71e
1k 1) Casmpinm—5F cop v i by
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VI - INFORMACOES COMPLEMENTARES
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ANEXO 6
Termo de Consentimento
i W] P A
= i;‘”‘" ey CENTRO INFANTIL DE INVESTIGACOES HEMATOLOGICAS
AT
Dr. DOMINGOS A. BOLDRINI
" B
s
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Instrucbes para preenchimento no verso)
I - DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA OU RESPONSAVEL LEGAL
1.NOME DO PARTICIPANTE DA PESQUISA:
DOCUMENTO DE IDENTIDADE N° SEXO:MB F
DATA NASCIMENTO: IDADE:
ENDERECO:
N° APTO: BAIRRO:
CIDADE: UF:
CEP: TELEFONE: DDD ( )
2.RESPONSAVEL LEGAL
NATUREZA (grau de parentesco, tutor, curador etc.):
DOCUMENTO DE IDENTIDADE: SEXO: M@ F
DATA NASCIMENTO: IDADE:
ENDERECO:
N° APTO: BAIRRO:
CIDADE:
CEP TELEFONE: DDD ( )

II - DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA

1. Titulo do Projeto de Pesquisa para Doutorado: Avaliacdo da Qualidade de Vida de Adolescentes
Fora de Terapia Tratados de Cancer na Infancia.

Pesquisadora: Elisa Maria Perina
Cargo/Funcgéo: Psicdloga
Inscricdo Conselho Regional N° CRP: 06/ 09381
Unidade do Centro Infantil Boldrini: Servigo de Saiude Mental — Psicologia

2. Avaliagéo do Risco da Pesquisa:

Sem Risco ( ) RiscoMinimo ( ) Risco Médio ( )

RiscoBaixo ( ) RiscoMaior ( )
(probabilidade de que o individuo sofra algum dano como conseqiiéncia imediata ou tardia do estudo)
3. Duragao da Pesquisa: 6 meses.
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III - REGISTRO DAS EXPLICACOES DO PESQUISADOR AO PARTICIPANTE DA PESQUISA OU SEU
REPRESENTANTE LEGAL SOBRE A PESQUISA CONSIGNANDO

Este estudo tem por objetivo avaliar a qualidade de vida de adolescentes tratados de cancer na infancia
através do questionario pediatrico de qualidade de vida - PEDsQL, versdo 4.0 a ser aplicada com os
jovens curados de cancer na infancia e com seus pais. Além disso, correlacionar com estados psiquicos
através das escalas de ansiedade e depresséo (HAD), e escala de stress pés-traumatico (PCL-C).

Os questionarios e as escalas de avaliagdo a serem utilizados, ndo prevéem nenhum tipo de risco ou
prejuizo na sua realizagao e constituem um instrumento diagnéstico que podera contribuir na melhoria da
qualidade de vida dos adolescentes curados de cancer. Sera fornecida qualquer assisténcia que
necessitar por decorréncia da sua participacdo nesta pesquisa. Caso concorde em participar dessa
pesquisa, por favor, assine este termo de consentimento.

1V - ESCLARECIMENTOS DADOS PELO PESQUISADOR SOBRE GARANTIAS DO SUJEITO

DA PESQUISA CONSIGNANDO

1) Vocé tera acesso a qualquer tempo as informagdes sobre procedimentos, riscos e beneficios
relacionados a pesquisa, inclusive para dirimir eventuais duvidas.

2) Vocé também tera liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e de deixar de
participar do estudo, sem que isto lhe traga prejuizo a continuidade da assisténcia.

3) As informacdes fornecidas seréo sigilosas, preservando a confiabilidade, sigilo e privacidade do
participante da pesquisa. Entretanto, os dados obtidos da pesquisa poderao vir a ser publicados ou
disponibilizados para o meio cientifico, sem a identificagdo do paciente.

4) Vocé tera disponibilidade de assisténcia no Centro Infantil Boldrini, por eventuais necessidades
decorrentes da pesquisa.

5) Vocé tera viabilidade de indenizagéo por eventuais danos a saude decorrentes da pesquisa.

V - INFORMACOES DE NOMES, ENDERECOS E TELEFONES DOS RESPONSAVEIS PELO COMPANHAMENTO DA
PESQUISA, PARA CONTATO EM CASO DE INTERCORRENCIAS CLINICAS E REACOES ADVERSAS.

Pesquisadora: Elisa Maria Perina — Tel.: (19) 91724088.
Orientadora da pesquisa: D"™.Silvia Regina Brandalise — Tel.: (19) 3787-5000

VII - CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO
Declaro que, apos convenientemente esclarecido pela pesquisadora e ter entendido o que me foi
explicado, aceito participar (ou permito a participagdo de meu filho), da presente Pesquisa .

Campinas, Al de.oiiiiieiii .
assinatura do sujeito da pesquisa assinatura do pesquisador
ou responsavel legal (carimbo ou nome Legivel)
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