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RESUMO

INTRODUCAO: As leucemias sio os tipos mais comuns de cincer em criancas e
adolescentes e correspondem a 25% - 35% de todos os casos de cancer na faixa etdria
pediatrica. De acordo com o Registro de Cancer de Base Populacional dos Estados
Unidos (SEER)?, desde 1970, tem ocorrido aumento das taxas de cura e sobrevida,
sendo que aproximadamente 80% das criancas sdo curadas’. Apesar do elevado indice
de cura da LLA, os sobreviventes podem desenvolver problemas relacionados a saide
ou efeitos tardios decorrentes do tratamento. Diversos estudos demonstraram que, neste
grupo, os sobreviventes podem apresentar comprometimentos —psicossociais
relacionados a saide mental, relacionamentos interpessoais, escolaridade, insercao
profissional e qualidade de vida (QV)4’5 6.7.33.34

OBJETIVOS: Avaliar e correlacionar a percepcdo da QV de adultos jovens
sobreviventes de LLLA com aspectos psicossociais e clinicos, em relacdo ao sexo, nivel
de escolaridade, renda familiar mensal, vida conjugal, religido, atendimento psicolégico,
idade ao inicio do tratamento e atual, tempo desde o término do tratamento, modalidade
do tratamento utilizado, indice de massa corporal (IMC) atual, estatura atual e efeitos

tardios.

METODOS: Estudo observacional, analitico, do tipo corte transversal, realizado de
maio a novembro de 2011, com 71 adultos jovens sobreviventes de LLA, com idade
minima de 18 anos, fora de terapia hd no minimo 3 anos, em seguimento na Clinica
Ap6s o Término da Terapia (CATT), no Centro Infantil Boldrini, avaliados através do

questiondrio genérico de QV Short-Form Health Survey SF-36.

RESULTADOS: Os sobreviventes do sexo feminino apresentaram escores inferiores
em capacidade funcional, dor, vitalidade (p < 0,001), aspectos sociais (p = 0,013) e
saude mental (p = 0,001). Sobreviventes com filhos registraram escores menores em
capacidade funcional (p = 0,043), dor (p = 0,022) e vitalidade (p = 0,025).
Sobreviventes que realizaram atendimento psicolégico durante o tratamento,
demonstraram resultados inferiores em aspectos sociais (p = 0,049). Os adultos jovens
que afirmaram realizar atendimento psicolégico atual na cidade de origem apresentaram

comprometimento em vitalidade (p = 0,047), aspectos emocionais (p = 0,008) e satude



mental (p = 0,047). Associagdes entre menor nivel de escolaridade paterna e QV dos
sobreviventes foram identificadas em capacidade funcional (p = 0,041), aspectos
emocionais (p = 0,043) e saide mental (p = 0,041). A modalidade do tratamento
quimioterapia e radioterapia craniana foi associada com capacidade funcional
(p = 0,010), dor (p = 0,006), vitalidade (p = 0,018) e saide mental (p = 0,031).
Sobreviventes com efeitos tardios registraram escores inferiores em aspectos fisicos
(p = 0,011) e aspectos sociais (p = 0,013). Sobreviventes com IMC alterado
apresentaram resultados inferiores em aspectos fisicos (p = 0,002) e dor (p = 0,023).

Observou-se correlacdo inversa estatisticamente significativa entre capacidade funcional

e dor e maior idade no momento da entrevista (r, = - 0,39, p < 0,01; r; = - 0,30,
p = 0,01, respectivamente). Adicionalmente, observou-se correlacio inversa
estatisticamente significativa entre dor e maior tempo fora de terapia (r; = - 0,27,

p = 0,0I). Observou-se correlacdo direta estatisticamente significativa entre aspectos

fisicos e maior valor de renda familiar mensal (r; = 0,26, p = 0,02).

CONCLUSOES: Os resultados do presente estudo sugerem que os sobreviventes de
LLA demonstram comprometimentos na QV, relacionados a saide fisica e mental. Com
base nos dados obtidos neste estudo, as varidveis associadas a escores inferiores no
questiondrio SF-36 foram: sexo feminino, menor nivel de escolaridade paterna, menor
valor de renda familiar mensal, realizar atendimento psicolégico, maior idade na
entrevista, maior tempo desde o término do tratamento, modalidade do tratamento
utilizado quimioterapia e radioterapia craniana, IMC alterado e presenca de efeitos

tardios.

Palavras-chave: SF-36; leucemia; impacto psicossocial; sobreviventes.
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ABSTRACT

BACKGROUND: Leukemias are the most frequently childhood cancer and correspond
25% - 35% of all cases of cancer at the pediatric ages'”. According to Surveillance
Epidemiology and End Results (SEER)’, since 1970, the cure and survival rates has
increased. Currently and approximately 80% of them are cured”. Despite the high cure
rate of leukemia, the survivors may develop health related problems or late effects from
the treatment. Researches have shown that in this group, survivors may experience
psychosocial impairment related to mental health, interpersonal relationships, education,
employability and quality of life (QoL)>®7%**,

PURPOSE: To evaluate and correlate the perception of QoL in adult survivors of ALL
with psychosocial and clinical trials, in relation to sex, education level, family income,
marital life, religion, psychosocial treatment, age at diagnosis and at interview, time off
therapy, treatment modality, current body mass index (BMI), current height and late

effects.

METHODS: Observational, analytical and transversal study, with 71 ALL young adult
survivors, for 7 months, aged at least 18 years, off therapy for at least 3 years. The study
group consisted of ALL survivors in follow-up at the Off Therapy Clinics (CATT) at
the Centro Infantil Boldrini, using the questionnaire Short-Form Health Survey SF-36.

RESULTS: Female survivors had lower scores in physical functioning, pain, vitality
(p < 0,001), social functioning (p = 0,013) and mental health (p = 0,001). Survivors
with children reported lower scores in physical functioning (p = 0,043) and vitality
(p = 0,025). Young adults who underwent in psychological care during treatment,
showed lower results in social functioning (p = 0,049). Survivors who reported
receiving psychological care in the city of origin, showed an impairment in vitality
(p = 0,047), role function-emotional (p = 0,008) and mental health (p = 0,047).
Associations between lower level of paternal education and QoL of the survivors were
identified in physical functioning (p = 0,041), role function-emotional (p = 0,043) and
mental health (p = 0,041). Treatment with chemotherapy and cranial radiotherapy was
associated with physical functioning (p = 0,010), pain (p = 0,006), vitality (p = 0,018)

and mental health (p = 0,031). Survivors with late effects reported lower scores in
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physical functioning (p = 0,011) and social functioning (p = 0,013). Survivors with
BMI modified had lower scores in physical functioning (p = 0,002) and pain
(p = 0,023). There was statistically significant inverse correlation between physical
functioning and pain and current older age (r,= - 0,39, p < 0,01; ry=- 0,30, p = 0,01,
respectively). Additionally, we observed statistically significant inverse correlation
between pain and longer time off therapy (r, = - 0,27, p = 0,01). There was a
statistically significant direct correlation between role function-physical and higher

value of family income (r; = 0,26, p = 0,02).

CONCLUSIONS: The results of this study suggest that survivors of ALL showed
impairments in QoL related to physical and mental health. Based on data obtained in
this study, the variables associated with lower scores on the SF-36 were: female gender,
lower level of paternal education, lower family income, psychological care, older age at
interview, longer time since off therapy, treatment with chemotherapy and cranial

radiotherapy, BMI changes and late effects.

Keywords: SF-36; leukemia; psychosocial impact; survivors.
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1. INTRODUCAO

As leucemias sdo os tipos mais comuns de cancer em criangas e adolescentes. As
leucemias correspondem a 25% - 35% de todos os casos de cancer na faixa etdria
pedidtrica. A maior incidéncia é na faixa etdria de 2 a 5 anos'. De acordo com o
Registro de Céancer de Base Populacional dos Estados Unidos, desde 1970, tem ocorrido
aumento das taxas de cura e sobrevida. (SEER)Z. Atualmente, o indice de recidiva em
criancas com leucemia linféide aguda (LLA) é de 20%°, sendo que aproximadamente

. ~ 2
80% das criangas sao curadas”.

Apesar do elevado indice de cura da LLA, os adultos jovens sobreviventes podem
desenvolver problemas relacionados a saide ou efeitos tardios decorrentes da doenga ou
do tratamento. Diversos estudos demonstraram que, neste grupo, os sobreviventes
podem apresentar comprometimentos psicossociais relacionados a sadde mental,
relacionamentos interpessoais, escolaridade, inser¢dao profissional e qualidade de vida

(QV)4,5,6,7'

1.1. Tratamento da leucemia linféide aguda pediatrica

O diagnéstico da LLA € feito quando hd blastos (células malignas) de origem
linf6ide na medula 6ssea, em contagem superior a 25%. Para a finalidade de tratamento,
a leucemia € considerada linféide quando nao se verifica a presenca do bastao de Auer
e/ou caracteristicas morfolégicas e citoquimicas definitivas de diferenciagdo mieldide,
monocitica ou histiocitica. Além da presenca de blastos na medula ssea, a LLA pode
envolver o sistema nervoso central (SNC) através da presenca destes blastos no liquor
ou envolvendo pares cranianos. A remissdo clinica € caracterizada por remissdo da

. , N . e e . ", < . 8
medula 6ssea, além da auséncia de sintomas e sinais fisicos atribuidos a leucemia”.

A partir da década de 1960, o uso combinado de agentes quimioterdpicos foi
responsavel por aumentar o indice de sobreviventes de LLA pediétricag. Com o
conhecimento de que a recidiva em SNC era freqiiente entre as criangas submetidas ao
tratamento de LLLA, foram introduzidas as modalidades de tratamento com radioterapia
craniana € quimioterapia intratecal para proteger o SNC da doenca. Na década de 1970
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e inicio de 1980, as estratégias de tratamento foram direcionadas para continuar a
aumentar os indices de cura, através da introducdo de agentes quimioterapicos
antraciclicos, asparaginase e alquilantes'’. Adicionalmente, com o reconhecimento dos
efeitos tardios decorrentes do tratamento, as investigacdes clinicas demonstraram a
possibilidade de se reduzir a intensidade e duracdo do tratamento, com resultados de
profilaxia em SNC sem o uso da radioterapia craniana. De acordo com Hudson et al.',
o objetivo do tratamento da quimioterapia para LLA € induzir e manter a remissao

clinica.

1.2. Efeitos tardios clinicos e psicologicos do tratamento da leucemia linféide aguda

pediatrica

O termo efeito tardio refere-se a complicacdes clinicas ou psicoldgicas, déficits,
incapacidades ou sequelas que sao diagnosticadas apds a suspensdo do tratamento e que
sdo considerados como consequéncia da doenga ou da modalidade do tratamento

utilizado, repercutindo ou nao na QVlz.

Os adultos jovens sobreviventes da LLA pedidtrica representam um grupo de
risco para desenvolver efeitos tardios. Estes podem se manifestar mais precocemente ou
anos apos o término da terapia e, por serem multifatoriais, requerem avaliagdes

periddicas.

Devido ao aumento das taxas de cura, o Children’s Oncology Group (COG)
desenvolveu o Long-Term Follow-Up Guideline'>"*, um guia multidisciplinar para
intervencdo precoce nos efeitos tardios. As condigdes cronicas de saude mais
frequentemente diagnosticadas entre os adultos jovens sobreviventes de cancer
pedidtrico sdo: disturbios endocrinolégicos (por exemplo, obesidade), de crescimento,
osteonecrose, doenca cardiaca, pulmonar, sequelas neurolégicas, distirbios
neuropsicoldgicos, psicossociais e emocionais !> 61718192021

Além dos efeitos tardios decorrentes do tratamento do cancer pedidtrico, capaz de
comprometer a QV dos sobreviventes, algumas pesquisas registraram que adultos

jovens sobreviventes submetidos a altas doses de radioterapia durante o tratamento,

23



representam um grupo de risco para desenvolver segunda neoplasia e doencas cardiacas.

A incidéncia de segunda neoplasia na populacdo de sobreviventes pode atingir
22,23,24,25,26,27
7Gp*H232425:26:27

1.3. Aspectos psicossociais dos sobreviventes de leucemia linféide aguda

Os aspectos psicossociais dos sobreviventes de LLLA na faixa etdria pedidtrica se
referem aos fatos que interferem nas funcdes psiquicas e também, ao funcionamento

282 O momento da descoberta do

social influenciado pelas funcdes psiquicas
diagnéstico da LLA é um periodo no qual a crianca e seus familiares vivenciam
incertezas e angustias. Durante o tratamento, 0s pacientes apresentam mudangas com
repercussdoes negativas na imagem corporal. Apresentam também limitacdes nas
atividades do cotidiano e certo isolamento do seu grupo de relacionamento, em
decorréncia de faltas na escola para receberem o tratamento quimioterdpico, por
internagdes e para realizarem os controles clinicos. Estas mudangas na rotina da vida da
crianga podem comprometer o desenvolvimento de sua auto-estima e a socializa¢do no

periodo do tratamento, interferindo na reinser¢do psicossocial apds o término da

terapia.

Durante a adolescéncia, o desenvolvimento cerebral continua com a maioria das
alteragdes cognitivas relacionadas ao pensamento abstrato, funcionamento executivo e
cognigdo social’. Assim, os comprometimentos neuropsicolégicos podem interferir nos
relacionamentos interpessoais dos sobreviventes. O adolescente se torna cada vez mais
independente de seus pais e o grupo social ao qual pertence, assume papel muito mais
presente em sua vida. O processo de assimilacdo e aceitacao da nova realidade imposta
pelo tratamento da LLA pode ser lento e gradual, e depende das estratégias de

enfrentamento utilizadas pelo sobrevivente durante o tratamento e apds o término deste.

O diagnéstico de uma doenga grave como a LLA pode ser interpretado pela
crianga ou por seus pais como uma sentenca de morte e, mesmo apds a cura, podera
sentir a ameacga constante frente a possibilidade de recidiva e o comprometimento da
saide em decorréncia de condicdes cronicas causadas pela doenca ou por efeitos tardios

do tratamento. A presenca de sequelas neurocognitivas do tratamento da LLA pedidtrica
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interfere no desempenho académico e na QV dos adultos jovens sobreviventes e podem
ser observadas dificuldades em reinsercio psicossocial e educacional®. Algumas
dificuldades que a crianca enfrenta durante o tratamento podem se tornar problemas
progressivos, como dificuldades de aprendizagem, cognitivas, psicoldgicas e sociais’'.
As auséncias a escola prejudicam o aprendizado e também, as interagdes sociais, pois a

formacdo da identidade da crianca € influenciada por suas relacdes com os grupos

sociais aos quais pertence.

As mudangas corporais que incidem sobre mudangas da imagem corporal e
esquema corporal idealizado podem gerar hostilidade e inseguranca com os vinculos
que o sujeito estabeleceu com seu meio de convivio social antes do adoecimento.
Dificuldades nos relacionamentos interpessoais podem contribuir para o surgimento de
fantasias de rejeicdo, isolamento e falta de autoconfianca nos sobreviventes de cancer
pedidtrico™. As marcas da dificil trajetéria do adoecimento pela LLA e do tratamento,
irdo repercutir sobre a vida do sujeito e serdo influenciadas pela capacidade individual

de resiliéncia, estrutura de personalidade, suporte familiar e reinser¢ao psicossocial.

Além dos efeitos tardios organicos, o diagndstico da LLLA e a longa experi€ncia
do tratamento sdo potencialmente disruptivos para o desenvolvimento social,
educacional e psicolégico da crianca e podem continuar anos apds o término da
terapia>. Pesquisadores demonstraram que os efeitos tardios do tratamento da LLA no
desenvolvimento cognitivo e social, influenciam no comportamento psicossocial do

. 34
sobrevivente ao longo do tempo™.

Muitas das manifestacdes afetivas que o sobrevivente de LLA apresenta apds o
término do tratamento sdo reedicoes diante de reagdes emocionais de crises vivenciadas
durante o tratamento. Algumas vezes, sdo desencadeadas reacOes afetivas patoldgicas e
transtornos psiquicos graves, necessitando de intervencdo psicoldgica e psiquidtrica.
Para lidar com as adversidades decorrentes da doenga e do tratamento, programas de
avaliacdo e intervengdo psicossocial, através de um espago terapéutico, sao necessarios
para a descoberta de estratégias de enfrentamento e elaboracdo de recursos internos

S 35
frente as situacdes ameacadoras™.
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Pesquisa realizada por Mody et al.?®, do Childhood Cancer Survivor Study
(CCSS), com uma coorte de 4151 sobreviventes de LLA pediatrica e um grupo controle
de 3899 irmaos, mostrou que mesmo apds 25 anos do diagndstico, os sobreviventes
continuam a apresentar comprometimentos no funcionamento fisico e mental
decorrentes da doenca ou do tratamento. Porém, sdo questiondveis os resultados das
pesquisas com grupo controle constituido por irmados, pois os mesmos também sdo

expostos a alguns fatores de estresse associados com a experiéncia do cancer.

Schultz et al.* em estudo com 33 adolescentes e 117 adultos jovens sobreviventes
de leucemia, verificou que 15% dos adolescentes e 8% dos adultos jovens sobreviventes
tiveram suas vidas constantemente afetadas por tristeza e desesperanca. Esse resultado
foi relacionado as condi¢des cronicas de saide causadas por efeitos tardios do

tratamento da leucemia.

Harila et al.*® avaliaram 73 adultos jovens sobreviventes de LLA e 146 sujeitos
de um grupo controle, pareados por idade e sexo. Nao encontraram diferenca estatistica
significativa entre os grupos em relacdo ao sofrimento psicolégico e adicionalmente, os
sobreviventes demonstraram menores indices de sintomas depressivos. Nesse estudo,
80% dos individuos nao apresentaram sintomas depressivos, comparativamente a 73.3%

sujeitos do grupo controle (p = 0,039).

Diversos pesquisadores realizaram estudos com populacdes de sobreviventes de
diferentes tipos de cancer, para avaliar o comportamento psicossocial destes individuos
em relacdo a populagdo sem historia de cincer. Os principais resultados registrados na
literatura, revelaram que os adultos jovens sobreviventes t€ém menor probabilidade de
ter vida conjugal ou casar e de ter filhos, devido ao impacto da doenca e do tratamento

. .37 . . . N
sobre os comportamentos sociais” . Sobreviventes diagnosticados na adolescéncia
tiveram menos relacionamentos nos ultimos 5 anos e maior sofrimento com o término

. 38 o~ AL e z
dos relacionamento amorosos™ . Condigdes cronicas de saude afetam o comportamento
. . 139 . . . N
psicossocial””. Sobreviventes diagnosticados na adolescéncia apresentaram resultados
significativamente maiores de sintomas de estresse pos-traumdtico e, comprometimento
- L ~ . .. . 40 . .
na percep¢do da saide, competéncia cognitiva e autonomia™, associagdo entre maior

. ~ .. , . . . ~ 41
ideacao suicida e menor nivel de escolaridade, presenga de efeitos tardios e depressao™ .
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1.4. Qualidade de vida sobrevivente de leucemia linféide aguda

Em 1997, a Organizacdo Mundial da Saide (OMS) definiu o conceito de QV
como a percepg¢do individual de sua posi¢dao na vida, no contexto da cultura e sistemas
de valores nos quais ele vive e em relacdo aos objetivos, expectativas, padrdes e

~ 42
preocupagdes” .

Os comprometimentos na QV do sujeito durante o tratamento podem repercutir ao
. .4 N . ~
longo dos anos na sua vida. Para Nucci®, o tratamento do cancer interfere na percepcio

objetiva e subjetiva da satide do paciente e, por isso, € necessario avaliar e preservar sua

QV.

Os instrumentos padronizados para avaliar a QV podem ser genéricos ou
especificos*!. Os instrumentos especificos sdo para uma doenga, uma populacio ou uma
determinada funcdo. Os instrumentos genéricos sdo usados para avaliar diversas
condicdes de saude e diferentes doengas. O questiondrio genérico de QV Short-Form
Health Survey SF-36"%%*" tem sido utilizado em estudos com adultos jovens
sobreviventes de LLA e com sobreviventes de diversos tipos de cancer
pedidtrico 84950515253

Zebrack e Landier’” avaliaram com o instrumento SF-36 a QV de 621 adultos
jovens sobreviventes de diferentes tipos de cincer pedidtrico. Os sujeitos que relataram
problemas de sadde, apresentaram resultados estatisticamente significantes em 7 dos 8
dominios do questionario SF-36, com resultados insatisfatérios em diversos dominios:
capacidade funcional (p = 0,033), aspectos fisicos (p < 0,001), dor (p < 0,001), estado
geral da saude (p < 0,001), vitalidade(p < 0,001), aspectos sociais (p < 0,001), e saude
mental (p = 0,001). Os sobreviventes casados, que trabalhavam e com maiores niveis
educacionais apresentaram resultados elevados de QV em todos os dominios do
questiondrio (p = 0,005; p < 0,001 e p < 0,001, respectivamente, para todos os
dominios). Nao houve associacdo estatisticamente significante entre QV e idade atual,

idade ao diagndstico e tempo fora de terapia.

Resultados discrepantes foram registrados por Sundberg et al.”', que estudaram a
QV de 246 adultos jovens sobreviventes de varios tipos de cancer pedidtrico e

compararam com um grupo controle de 296 sujeitos, pareados por idade e sexo, sem
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histéria de cancer, através do questiondrio SF-36 e entrevista semidirigida. Os
resultados de QV entre os grupos foram semelhantes em 7 dominios do questiondrio,
sendo que no dominio de aspectos fisicos, os sobreviventes apresentaram resultados

menores (p < 0,001).

Servitzoglou et al.’® avaliaram a QV de 103 adolescentes e adultos jovens
sobreviventes de cancer pedidtrico em comparacdo com um grupo controle de 135
sujeitos sem histéria de cancer. Os autores utilizaram o questiondrio SF-36 e
demonstraram que os efeitos tardios graves ndo afetaram negativamente a QV dos
sobreviventes. Menor idade ao diagndstico correlacionou-se positivamente com o0s
dominios funcionamento fisico (r = 0,001) e vitalidade (r = 0,023) e maior idade ao
diagnéstico correspondeu a escores mais satisfatérios no dominio vitalidade (r = 0,017).
Os pesquisadores enfatizaram a necessidade do uso de metodologia qualitativa, através

de perguntas abertas, para melhor avaliacdo da percep¢ao da QV do sobrevivente.

Nos dltimos 5 anos, foram encontradas apenas duas pesquisas realizadas no
Brasil>*”’, sobre a QV de adultos jovens sobreviventes de diferentes tipos de cAncer
pedidtrico. Costa™ avaliou 278 adultos jovens sobreviventes de cancer pediitrico,
através do questiondrio SF-36, State — Trait Anxiety (STAI), Impact of Events (IES),
Social Adjustment Scale (EAS) e comportamento de risco. Porém, este estudo
relacionou a QV a presenga de sintomas de estresse pds-traumatico, de ansiedade e
comportamentos de risco com uso de dlcool, tabaco e drogas. Shimoda et al.>® avaliou
138 adolescentes e adultos jovens sobreviventes de cancer pedidtrico, através dos
instrumentos Health Utilities Index (HUI Mark 1, HUI Mark 2 e HUI Mark 3).
Entretanto, esta pesquisa avaliou a percep¢do da QV entre os grupos de sobreviventes

de vérios tipos de cancer pediatrico.

Os estudos registrados na literatura que compararam grupos de adultos jovens
sobreviventes de diversos tipos de cancer na faixa pedidtrica, sdo necessdrios para
avaliar a QV, o comprometimento psicossocial dos individuos e para nortear as
intervencdes a serem realizadas. Entretanto, devido as diferentes modalidades de
tratamento utilizado entre os diversos tipos de cancer, sendo que no tratamento da LLA
ndo ha cirurgias e ressecgdes, € importante avaliar a QV e o funcionamento psicossocial

dos sobreviventes de LLLA, como um grupo com demandas especificas.
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo geral

Avaliar a percep¢do da QV de adultos jovens sobreviventes de LLA diagnosticada

na faixa etdria pedidtrica, através do questiondrio SF-36.

2.2. Objetivos especificos

Correlacionar a percep¢ao da QV de adultos jovens sobreviventes de LLLA com os
aspectos psicossociais e clinicos, avaliados pelo questiondrio SF-36, em relacdo ao
sexo, nivel de escolaridade dos sobreviventes e de seus pais, renda familiar mensal, vida
conjugal, ter filhos, ter irmaos, ter religido, ter realizado atendimento psicolégico
durante o tratamento e realizar atendimento psicolégico atual na cidade de origem,
idade ao inicio do tratamento e atual, tempo desde o término do tratamento, modalidade

do tratamento utilizado, indice de massa corporal atual, estatura atual e efeitos tardios.
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3. CASUISTICA E METODOS

3.1. Revisao da literatura

Realizou-se pesquisa bibliogrdfica na literatura nacional e internacional. A busca
eletronica de artigos indexados foi realizada nas bases de dados Lilacs (Literatura Latino -
Americana de Ciéncias da Satde), Scielo (Scientific Eletronic Library Online),
MedLine/PubMed (National Library of Medicine) e PsycINFO (American Psychological
Association). Os descritores foram: SF-36, adulto jovem sobrevivente de cancer, sobrevivente
de cancer, qualidade de vida e sobrevivente de leucemia linféide aguda, leucemia linféide
aguda, leucemia e qualidade de vida, depress@o e adulto jovem sobrevivente de leucemia
linféide aguda, depressdo e adulto jovem sobrevivente de céncer, suicidio e adulto jovem

sobrevivente de leucemia linféide aguda e suicidio e adulto jovem sobrevivente de cancer.

3.2. Tipo de estudo

Estudo observacional, analitico, do tipo corte transversal, com adultos jovens

sobreviventes de LLLA, realizado no periodo de maio a novembro de 2011.

3.3. Local e duracio do estudo

O grupo de estudo foi constituido por casos consecutivos de adultos jovens
sobreviventes de LLA em seguimento na Clinica Apds o Término da Terapia (CATT),
no Centro Infantil Boldrini, situado em Campinas — SP, observados durante um periodo

de 7 meses (maio a novembro de 2011).

3.4. Critérios de inclusido

Todos os adultos jovens sobreviventes de LLA, que compareceram ao

ambulatério CATT, no periodo de maio a novembro de 2011, casos consecutivos, com
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idade minima de 18 anos, fora de terapia hd no minimo 3 anos, que apresentaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE, anexo II) adequadamente

preenchido e assinado. N@o houve recusa em participar da pesquisa.

3.5. Critérios de exclusiao

Foram excluidos os individuos com diagnéstico de comprometimentos cognitivos
e motores, prévios ao diagndstico de LLA e individuos com o diagndstico de recidiva da

leucemia.

3.6. Procedimento do estudo

Ap6s a aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Centro Infantil
Boldrini (anexo I), iniciou-se a coleta de dados, em uma sala de atendimento
ambulatorial da respectiva instituicdo. A coleta de dados foi realizada pela pesquisadora

responsavel.

Foi avaliada a QV de adultos jovens sobreviventes de LLA pedidtrica, através do

questionario padronizado SF-36, de maneira auto-aplicada.

Além da aplicacio do questiondrio, foram utilizados dados clinicos dos
sobreviventes de LLA, extraidos dos prontudrios, do Servico de Arquivo Médico
(SAME) do Centro Infantil Boldrini. Foram registrados: idade ao diagndstico, idade ao
término da terapia e atual, modalidade do tratamento utilizado, peso e estatura ao
diagndstico e atual, presenca e descricdo dos efeitos tardios. Varidveis psicossociais
foram obtidas através de informacgdes dos proprios sujeitos da pesquisa. As informagdes

psicossociais e clinicas foram registradas em ficha individual (anexo V).
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3.7. Instrumento genérico de qualidade de vida SF-36

O questiondrio de QV SF-36 (anexolll), desenvolvido por Ware e Sherboune*™,

traduzido e validado no Brasil por Ciconelli et al.*’, é um instrumento genérico de
avaliacio da QV, de ficil compreensio , que pode ser auto-administrado. E
multidimensional e contém 36 itens englobados em 8 dominios fisicos € mentais, com
questdes agrupadas. As questdes relacionadas a satde fisica sdo: capacidade funcional,
aspectos fisicos, dor e estado geral da satde. As questdes relacionadas a saide mental

sdo: vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saide mental.

Ap6s a aplicacdo dos questiondrios SF-36, realizou-se a conversdo dos escores

brutos em escores padronizados (anexo V), através da equacao:

dominio = (valor das questdes correspondentes — limite inferior) x 100

varia¢ao

Com esta equacdo, os escores brutos foram transformados em valores entre zero a
100, nos quais os valores maiores representam melhor QV. Os valores de limite inferior

e variagdo sao fixos (anexo IV)54.

3.8. Variaveis analisadas

3.8.1. Variavel dependente

Percepcao da QV de adultos jovens sobreviventes de LLA, avaliada através do

questiondrio SF-36.

3.8.2. Variaveis independentes

As varidveis independentes foram classificadas em psicossociais e clinicas,
conforme detalhamento a seguir.
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3.8.2.1. Variaveis psicossociais

Nivel educacional do sobrevivente, da mae e do pai, classificado em trés niveis:
abaixo do médio, médio completo e ensino superior completo. Profissio do
sobrevivente, da mae e do pai, através da Classificacdo Brasileira de Ocupacgdes (CBO),
do Ministério do Trabalho e Emprego™®. Adicionalmente, outras varidveis foram
consideradas: ter irmaos, vida conjugal, ter filhos, ter religido, ter realizado atendimento
psicolégico durante o tratamento e realizar atendimento psicoldgico atual na cidade de
origem e renda familiar mensal, segundo critérios do Instituto Brasileiro de Geografia e

Estatistica (IBGE)”".

3.8.2.2. Variaveis clinicas

Foram considerados: sexo, tempo fora de terapia (anos), idade no momento da
entrevista (anos), idade ao inicio da terapia e ao término da terapia (anos), modalidade
do tratamento utilizado, classificado em quimioterapia exclusiva ou quimioterapia e
radioterapia, peso e estatura atuais e presenca e descricdo de efeitos tardios. O indice de
massa corporal (IMC) foi classificado em z score normal ou anormal, de acordo com os
pardmetros do Programa CDC - Centers for Disease Control and Prevention Growth

Standards™:.

3.9. Analise dos resultados

Os resultados padronizados do questiondrio SF-36 e os dados psicossociais e
clinicos foram inseridos em uma planilha de banco de dados no programa estatistico
Statistical Package for the Social Sciences versao 16.0 (SPSS Inc., Chicago, IL, EUA).

A analise dos resultados também foi realizada através do programa SPSS 16.0.

Na andlise estatistica foram utilizados os testes de Mann-Whitney, para
associacdo entre varidveis continuas e categorias, € o Coeficiente de Correlacdo de
Spearman (rs), para associacdo entre varidveis continuas. Optou-se pela escolha de

testes ndo paramétricos, pois a maioria das varidveis analisadas ndo apresentou
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distribui¢do normal. As associa¢des foram consideradas significativas com p < 0,05, ou

seja, com probabilidade igual ou menor a 5%.

3.10. Consideracoes éticas

O presente estudo foi aprovado pelo CEP do Centro Infantil Boldrini, parecer

nimero 01/2011 (anexo I).

Esta pesquisa respeitou as diretrizes da Resolucdo n° 196/96 do Conselho
Nacional de Saide (CNS), sobre pesquisa com seres humanos, observando-se o sigilo
de identificacdo pessoal dos sujeitos e a nao maleficéncia decorrente da recusa ou

desisténcia em participar da pesquisa.
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4. RESULTADOS

O presente estudo representa uma descricdo da QV de 71 adultos jovens
sobreviventes de LLA pedidtrica. 79 sobreviventes de LLLA estiveram em consulta no
CATT, no periodo de maio a novembro de 2011. 36 (50,7%) adultos jovens do sexo
feminino e 35 (49,2%) do sexo masculino. O valor da mediana da idade ao diagndstico
dos sobreviventes foi 9,22 anos. Destes, 37/71 (52,1%) realizaram o tratamento com
quimioterapia exclusivamente. 34/71 (47,8%) realizaram o tratamento com
quimioterapia e radioterapia craniana. Apenas 1 (3,4%) sobrevivente dos 34 irradiados
recebeu 1200 centigrays (cGy). Os demais 33 (96,6%) receberam 1800 cGy. Foram
excluidos 8 sobreviventes (8,4%): 2 deles por serem portadores de Sindrome de Down,

5 por terem apresentado recidiva de LLA e 1 devido a deficiéncia.

. s e 1,62 4
Os sobreviventes foram tratados de acordo com 6 protocolos distintos””-00¢162:63.64.

Berlin-Frankfurt-Miinster (BFM) LLA-83, BFM LLA-85, Grupo Brasileiro de
Tratamento da Leucemia na Infancia (GBTLI) LLA-80, GBTLI LLA-85, GBTLI LLA-
93 e GBTLI LLA-90. Nao foi avaliada a classificag¢do inicial quanto ao grupo de risco
de recidiva, que variou de acordo com os critérios preconizados por cada protocolo

terapéutico.

4.1. Descricao dos aspectos demograficos e sociais da populacio do estudo

Na tabela 1 estdo descritos os aspectos demograficos e sociais da populacdo do

estudo.
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Tabela 1- Caracteristicas demograficas e sociais de 71 sobreviventes de LLA
acompanhados no periodo de maio a novembro de 2011.

Variaveis Frequéncias
Absoluta Relativa
n %
Sexo
Feminino 36 50,7%
Masculino 35 49,2%
Ter irmaos 64 90,1%
Ter vida conjugal 35 49,2%
Ter filhos 11 15,4%
Ter religiao 65 91,5%
Estatura atual
Normal 64 92,7%
Baixa estatura 5 7,2%
IMC atual
Obeso 14 20,2%
Sobrepeso 16 23,1%
Normal 36 52,1%
Desnutrido 3 4,3%

A distribuic@o dos valores da mediana, minimo e maximo em relagdo as varidveis

de idade e tempo fora de terapia da populagdo do estudo, esta descrita na tabela 2.

Tabela 2. Distribuicao dos valores da idade atual, ao inicio e ao término do tratamento.

Idades Mediana Minimo Maéximo
Atual 22,80 18,01 40,28
Ao inicio do tratamento 9,22 1,87 22,57
Ao término do tratamento 11,75 3,85 24,94
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Os niveis de escolaridade dos adultos jovens sobreviventes de LLA e de seus pais
estdo discriminados na tabela 3. No presente estudo, 5,6% (4) dos adultos jovens
sobreviventes de LLLA ndo souberam informar o nivel de escolaridade paterna e 1,4%

(1) ndo soube informar o nivel de escolaridade materna.

Tabela 3. Niveis de escolaridade dos 71 adultos jovens sobreviventes de LLA
acompanhados no Centro Infantil Boldrini e de seus pais.

Nivel de escolaridade Frequéncias

Absoluta  Relativa

n %

Adulto jovem sobrevivente

Abaixo do médio 11 15,4%
Meédio completo 60 84,5%
Superior completo 12 16,9%
Materna

Abaixo do médio 44 62,8%
Meédio completo 26 37,1%
Superior completo 8 11,4%
Paterna

Abaixo do médio 27 40,2%
Meédio completo 40 59,7%
Superior completo 7 19,4%

As caracteristicas relacionadas a modalidade do tratamento realizado e presenga

de efeitos tardios da populagdo desta pesquisa, estdo descritas na tabela 4.

Tabela 4 — Modalidade do tratamento utilizado e presenca de efeitos tardios nos adultos
jovens sobreviventes de LLLA acompanhados no presente estudo.

Caracteristicas Frequéncias
Absoluta  Relativa
n %
Modalidade do tratamento
QT exclusivamente 37 52,1%
QT + RT craniana 34 47,8%
Efeitos tardios 18 25,3%

QT: quimioterapia; RT: radioterapia.
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4.2. Descricao dos escores de QV do questionario SF-36 relacionados as variaveis

psicossociais e clinicas

A descricdo dos escores de QV do questiondrio SF-36 de 71 adultos jovens

sobreviventes de LLA, em relacdo as varidveis psicossociais, nivel de escolaridade e

varidveis clinicas estdo descritas nas tabelas a seguir.

Tabela 5 — Dispersao dos valores dos escores do grupo de 71 sobreviventes de LLLA nos
dominios do questionario SF-36 registrados em minimo, percentil 25, mediana, percentil

75 e maximo.

Dominios SF-36 Minimo Percentil 25 Mediana Percentil 75 Maximo
Capacidade funcional 30 90 100 100 100
Aspectos fisicos 0 75 100 100 100
Dor 10 52 84 100 100
Estado geral da saide 10 72 87 95 100
Vitalidade 5 65 75 85 100
Aspectos sociais 12,5 62,5 87,5 100 100
Aspectos emocionais 0 33,3 100 100 100
Sadde mental 0 65 76 88 100
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Tabela 6. Associaciio entre caracteristicas psicossociais dos 71 sobreviventes de LLA e os escores dos dominios de QV do questionario SF-36.

Variaveis n Capacidade Aspectos fisicos Dor Estado geral da Vitalidade Aspectos sociais  Aspectos Satde mental
funcional satde emocionais
mediana (extremos) mediana (extremos) mediana (extremos) mediana (extremos) mediana (extremos) mediana (extremos) mediana (extremos) Mediana (extremos)
Sexo
Feminino 36 95 (30-100) 100 (0-100) 66 (10-100) 82 (10-100) 67,5 (5-90) 87,5 (12,5-100) 100 (0-100) 72 (0-96)
Masculino 35 100 (55-100) 100 (0-100) 100 (41-100) 90 (35-100) 80 (30-100) 100 (37,5-100) 100 (0-100) 88 (32-100)
Valor de p <0,001 0,144 <0,001 0,056 <0,001 0,013 0,218 0,001
Ter vida conjugal
Sim 35 95 (55-100) 100 (0-100) 74 (22-100) 90 (10-100) 75 (5-90) 87,5 (12,5-100) 100 (0-100) 80 (0-96)
Niao 36 100 (30-100) 100 (0-100) 92 (10-100) 83,5 (10-100) 75 (5-100) 87,5 (25-100) 100 (0-100) 75,5 (32-100)
Valor de p 0,215 0,690 0,123 0,678 0,472 0,742 0,525 0,986
Ter filhos
Sim 11 80 (55-100) 100 (25-100) 51 (22-100) 92 (10-100) 65 (5-80) 100 (12,5-100) 100 (0-100) 72 (0-96)
Nio 60 100 (30-100) 100 (0-100) 84 (10-100) 87 (10-100) 75 (5-100) 87,5 (25-100) 100 (0-100) 80 (4-100)
Valor de p 0,043 0,477 0,022 0,892 0,025 0,833 0,670 0,064
Ter religiao
Sim 65 100 (30-100) 100 (0-100) 84 (10-100) 87 (10-100) 75 (5-100) 7,5 (12,5-100) 100 (0-100) 76 (0-100)
Nio 6 95 (30-100) 75 (0-100) 87 (12-100) 82,5 (25-97) 75 (5-90) 100 (25-100) 83,3 (0-100) 88 (4-92)
Valor de p 0,538 0,126 0,912 0,635 0,896 0,621 0,801 0,286
Atendimento psicolégico durante o tratamento
Sim 40 100 (30-100) 100 (0-100) 84 (10-100) 88,5 (10-100) 75 (5-95) 87,5 (12,5-100) 100 (0-100) 78 (0-96)
Nio 31 100 (35-100) 100 (0-100) 74 (22-100) 85 (25-100) 80 (10-100) 100 (25-100) 100 (0-100) 76 (4-100)
Valor de p 0,509 0,984 0,971 0,894 0,211 0,049 0,297 0,697
Atendimento psicoldgico atual
Sim 3 100 (100-100) 100 (25-100) 72 (61-74) 87 (72-92) 60 (30-65) 62,5 (37,5-62,5) 0 (0-33) 56 (48-60)
Nio 68 100 (30-100) 100 (0-100) 84 (10-100) 87 (10-100) 75 (5-100) 87,5 (12,5-100) 100 (0-100) 80 (0-100)
Valor de p 0,194 0,946 0,386 0,882 0,047 0,051 0,008 0,047
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Tabela 7. Associacio entre escores dos dominios do questionario SF-36 e nivel de escolaridade dos sobreviventes de LLA e de seus pais.

Nivel de n
escolaridade

Capacidade

funcional
mediana (extremos)

Aspectos fisicos

mediana (extremos)

Dor

mediana (extremos)

Estado geral da Vitalidade

saude
mediana (extremos)

mediana (extremos)

Aspectos sociais

mediana (extremos)

Aspectos

emocionais
mediana (extremos)

Satide mental

mediana (extremos)

Sobrevivente
Abaixo do médio 11
Meédio completo 60

Valor de p

Ensino superior completo
Sim 12
Nao 59
Valor de p

Materna

Abaixo do médio 44
Médio completo 26
Valor de p

Ensino superior completo

Sim 8
Nao 62
Valor de p

Paterna

Abaixo do médio 27
Médio completo 40
Valor de p

Ensino superior completo

Sim 7
Nao 60
Valor de p

100 (55-100)
100 (30-100)
0,792

97,5 (35-100)
100 (30-100)
0,508

100 (30-100)
100 (30-100)
0,716

95 (30-100)
100 (30-100)
0,389

95 (30-100)
100 (70-100)
0,041

100 (90-100)
100 (30-100)
0,281

100 (25-100)
100 (0-100)
0,874

100 (0-100)
100 (0-100)
0,175

100 (0-100)
100 (0-100)
0,367

100 (0-100)
100 (0-100)
0,710

100 (0-100)
100 (50-100)
0,062

100 (75-100)
100 (0-100)
0,175

84 (22-100)
84 (10-100)
0,768

73 (41-100)
84 (10-100)
0,728

84 (12-100)
79 (10-100)
0,730

92 (10-100)
84 (12-100)
0,607

84 (10-100)
84 (41-100)
0,984

74 (51-100)
84 (10-100)
0,658

92 (10-100)
86 (10-100)
0,439

84,5 (52-100)
87 (10-100)
0,853

88,5 (10-100)
87 (10-100)
0,562

86 (10-100)
87 (10-100)
0,643

84,5 (10-100)
87 (35-100)
0,653

90 (72-100)
86 (10-100)
0,237

70 (5-100)
75 (5-100)
0,255

75 (30-85)
75 (5-100)
0,349

77,5 (5-100)
75 (30-90)
0,374

80 (35-90)
75 (5-100)
0,397

75 (5-100)
75 (30-100)
0,887

75 (75-90)
75 (5-100)
0,374

87,5 (12,5-100)
87,5 (12,5-100)
0,480

87,5 (12,5-100)
87,5 (12,5-100)
0,807

93,7 (12,5-100)
87,5 (37,5-100)
0,513

87,5 (37,5-100)
87,5 (12,5-100)
0,876

87,5 (12,5-100)
87,5 (37,5-100)
0, 455

100 (87,5-100)
87,5 (12,5-100)
0,151

100 (0-100)
100 (0-100)
0,390

100 (0-100)
100 (0-100)
0,916

100 (0-100)
100 (0-100)
0,363

100 (0-100)
100 (0-100)
0,379

83,3 (0-100)
100 (0-100)
0,043

100 (66,6-100)
100 (0-100)
0,102

72 (0-100)
78 (4-96)
0,346

76 (32-96)
80 (0-100)
0,723

78 (0-100)
78 (32-96)
0,864

82 (40-92)
76 (0-100)
0,617

78 (0-100)
76 (32-96)
0,729

84 (76-96)
76 (0-100)
0,041
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Tabela 8. Associacao entre escores dos dominios do questionario SF-36, modalidade do tratamento utilizado nos 71 sobreviventes de LLA e presenca

de efeitos tardios.

Variaveis n Capacidade Aspectos fisicos Dor Estado geral da Vitalidade Aspectos Aspectos Satde mental
funcional satde sociais emocionais
mediana (extremos) ~ mediana (extremos) mediana (extremos) mediana (extremos)  mediana (extremos) ~ mediana (extremos) ~ mediana (extremos) ~ mediana (extremos)

Modalidade do tratamento

QT 37 100 (30-100) 100 (0-100) 100 (10-100) 90 (10-100) 80 (10-100) 100 (25-100) 100 (0-100) 84 (4-100)
QT +RT 34 92,5 (30-100) 100 (0-100) 72 (12-100) 83,5 (10-100) 75 (5-100) 87,5 (12,5-100) 100 (0-100) 73,5 (0-96)
Valor de p 0,010 0,113 0,006 0,446 0,018 0,168 0,504 0,031
Efeitos tardios

Sim 18 95 (30-100) 75 (0-100) 65,5 (12-100) 82 (10-100) 70 (5-90) 75 (12,5-100) 100 (0-100) 70 (0-100)
Nio 53 100 (30-100) 100 (0-100) 84 (10-100) 90 (10-100) 75 (30-100) 100 (37,5-100) 100 (0-100) 80 (32-96)
Valor de p 0,068 0,011 0,073 0,101 0,097 0,013 0,350 0,117

QT = quimioterapia exclusivamente e QT + RT = quimioterapia e radioterapia craniana
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Tabela 9. Associacao entre escores dos dominios do questionario SF-36 , indice de massa corporal (IMC) e estatura atuais dos 71 sobreviventes de

LLA.
Variaveis Capacidade Aspectos fisicos Dor Estado geral da Vitalidade Aspectos sociais Aspectos Satde mental
funcional saude emocionais
mediana (extremos) mediana (extremos) mediana (extremos) mediana (extremos) mediana (extremos) mediana (extremos) mediana (extremos) mediana (extremos)
IMC atual
Normal 36 100 (55-100) 100 (25-100) 92 (41-100) 90 (27-100) 75 (50-100) 100 (37,5-100) 100 (0-100) 80 (32-100)
Alterado 33 95 (30-100) 75 (0-100) 74 (0-100) 82 (10-100) 75 (5-100) 87,5 (12,5-100) 100 (0-100) 76 (0-96)
Valor de p 0,056 0,002 0,023 0,111 0,208 0,203 0,186 0,257
Estatura atual
Normal 64 100 (30-100) 100 (0-100) 84 (12-100) 87 (10-100) 75 (5-100) 87,5 (12,5-100) 100 (0-100) 80 (0-100)
Baixa estatura 5 95 (80-100) 100 (25-100) 84 (51-100) 90 (27-100) 70 (60-100) 75 (50-100) 33,3 (33,3-100) 68 (36-88)
Valor de p 0,359 0,849 0,973 0,920 0,678 0,271 0,397 0,181

IMC = Indice de massa corporal.
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Na tabela 10, estdo descritos os valores obtidos através do coeficiente de
correlacdo de Spearman, das varidveis continuas, associados com os dominios de QV do

questiondrio SF-36.

A mediana do valor da renda familiar mensal dos sobreviventes do presente
estudo foi R$ 2.500,00, sendo o minimo R$ 500,00 e o maximo R$ 9.200,00. 5,6% (4)

dos sujeitos ndo souberam informar o valor da renda familiar mensal
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Tabela 10. Associacdo entre escores dos dominios do questionario SF-36 e idade atual, tempo fora de tratamento, tempo de tratamento, idade ao

inicio do tratamento e renda familiar mensal.

Variaveis Capacidade Aspectos Dor Estado geral Vitalidade Aspectos Aspectos Satde mental
funcional fisicos da saide sociais emocionais

(mediana-extremos)  (mediana-extremos) (mediana-extremos)  (mediana-extremos) (mediana-extremos)  (mediana-extremos) (mediana-extremos) (mediana-extremos)

Tempo fora de tratamento
n 71

-0,19 - 0,06 - 027 0,03 -0,11 -0,04 0,01 -0,16
Valor de p 0,106 0,621 0,019 0,753 0,361 0,713 0,903 0,169

Idade ao inicio do tratamento

n 71
r¥ -0,15 -0,16 0,02 -0,19 -0,09 -0,16 -0,04 0,27
Valor de p 0,201 0,162 0,853 0, 105 0, 454 0,174 0,729 0,021




DISCUSSAO
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5. DISCUSSAO

Os adultos jovens sobreviventes de LLA na faixa etaria pedidtrica representam um
grupo de risco para desenvolver efeitos tardios, pois diversas condi¢cdes cronicas de
saide se manifestam anos apds o término do tratamento. Estes efeitos tardios
comprometem o funcionamento organico e psiquico dos sobreviventes e,
consequentemente, a QV. Na literatura, existem diversos estudos que avaliaram a QV
de adultos jovens sobreviventes de diferentes tipos de cancer pedidtrico. Entretanto, o
presente estudo avaliou sobreviventes de LLA exclusivamente, através do questiondrio
padronizado SF-36, a fim de obter uma melhor compreensao da percepcao da QV destes
sujeitos. A aplicacdo dos questiondrios foi realizada no periodo de maio a novembro de
2011, pois esta foi uma pesquisa do curso de mestrado, com tempo previamente
delimitado, segundo critérios académicos. Os questiondrios foram entregues aos
sobreviventes que compareceram ao Centro Infantil Boldrini, para suas consultas de
rotina, no ambulatério CATT. Os sobreviventes (n = 79) foram convidados a participar

do estudo e ndo houve recusa.

O presente estudo representa uma descricdo da percepcao de QV de 71 adultos
jovens sobreviventes de LLA diagnosticada na faixa pedidtrica, através do questiondrio
SF-36. Diversos estudos tém demonstrado a importancia de avaliar a percepcao de QV
dos adultos jovens sobreviventes do cancer na faixa pedidtrica, devido aos efeitos
tardios e comprometimentos clinicos e psicossociais decorrentes do tratamento da LLA,
que influenciam a QVZ22932:3363,

Os adultos jovens sobreviventes de LLA do sexo feminino apresentaram maior
comprometimento na percep¢ao da QV em comparacdo aos sobreviventes do sexo
masculino, nos dominios capacidade funcional, dor, vitalidade, aspectos sociais e saude
mental do questiondrio SF-36. Outros estudos com sobreviventes de cancer, que
avaliaram a QV através do questionario SF-36, também verificaram associagdo entre
comprometimentos na QV de sobreviventes do sexo feminino e inclusive, de sujeitos do

. 50,52,53
sexo feminino de grupos controles™ """,
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No presente estudo, os adultos jovens sobreviventes de LLA com maior idade no
momento da entrevista, demonstraram escores menores nos dominios de sadde fisica,
capacidade funcional e dor do questiondrio SF-36. Os sobreviventes hd maior tempo
fora de tratamento, registraram escores menores no dominio dor. Resultados
semelhantes foram registrados em pesquisa realizada por Blaauwbroek et al.*®, com 313
adultos jovens sobreviventes de cancer pedidtrico. Verificaram que os sobreviventes ha
maior tempo fora de tratamento demonstraram maior comprometimento na QV, nos
dominios do questiondrio SF-36: capacidade funcional, estado geral da satde, vitalidade
e aspectos sociais. Os autores afirmaram que os mecanismos de adaptacdo psicolégica
que sobreviventes de cancer desenvolvem, tendem a declinar com o aumento do tempo
desde o término do tratamento e com o surgimento de efeitos tardios. Resultados
discrepantes foram registrados por outros pesquisadores, que ndo encontraram
associagdo entre o tempo fora de tratamento dos sobreviventes e os dominios de QV do
questiondrio SF-36°'"%. De acordo com Campbell et al.”', sobreviventes diagnosticados
com menor idade sdo mais vulnerdveis a sequelas e efeitos tardios organicos e
psicossociais. Resultados discrepantes foram registrados por Zebrack e Landier™, em
uma pesquisa que avaliou a QV de 621 adultos jovens sobreviventes de cancer, com
idade entre 18 e 39 anos. Neste estudo, ndo houve associacdo estatisticamente

significativa entre idade ao diagndstico, atual e os dominios de QV do questiondrio SF-

36.

Associagdes entre menor nivel de escolaridade paterna e QV do adulto jovem
sobrevivente de LLA foram identificadas nesta pesquisa, nos dominios capacidade
funcional, aspectos emocionais e saide mental do questiondrio SF-36. Aspectos
socioecondmicos e culturais podem estar relacionados ao nivel de escolaridade paterna
e QV do sobrevivente. E possivel que neste grupo de sobreviventes com menor nivel de
escolaridade paterna, ndo tenha ocorrido um importante reconhecimento e identificacao
dos aspectos psicologicos, assim como uma falta de conhecimento sobre a influéncia
dos aspectos psiquicos na rotina da vida da crianca e do adolescente, relacionados a
experiéncia do tratamento da LLLA, a resignificacdo da vida, a reinsercao psicossocial
apds o término do tratamento e a percep¢cdo da QV. Ndo encontramos artigos na
literatura que avaliaram o nivel de escolaridade paterna e a QV dos adultos jovens

sobreviventes de LLA. Entretanto, € importante considerar que o nivel de escolaridade
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paterna dos sobreviventes do presente estudo é de 19,4% (n = 7). Dados do IBGE®’
registraram que o nivel de instru¢@o da populacdo adulta com ensino superior é de 7,9%.
Estudos futuros s@o necessdrios para avaliar a associagdo da presente pesquisa. Estudos
qualitativos poderiam fornecer um maior conhecimento sobre os aspectos relacionados a
associacdo entre QV do sobrevivente e escolaridade paterna e a ndo associagcdo entre

QV e a escolaridade do sobrevivente e a materna.

Os adultos jovens sobreviventes de LLLA com filhos registraram escores inferiores
nos dominios capacidade funcional, dor e vitalidade do questionirio SF-36. Todos os
sobreviventes com filhos afirmaram ser casados. De acordo com Pivetta et al.37, 0s
adultos jovens sobreviventes de cancer pedidtrico demonstram menor probabilidade de
casar e ter filhos em comparacdo com a populagdo sem histéria de cancer, devido ao
impacto da doenga e do tratamento em seus comportamentos sociais. Dyrdal et al.®®
afirmaram que a maternidade e a paternidade, como uma nova condi¢do que implica em
satisfacdo e estresse, sdo responsdveis por produzir mudangas e desestabilidades no

relacionamento da dindmica do casal, que terd seus niveis de satisfacdo e bem-estar

estabilizados apds alguns anos.

No presente estudo, os sobreviventes que realizaram atendimento psicoldgico
durante todas as fases do tratamento (56,3%) registraram maior comprometimento no
dominio aspectos sociais do questiondrio SF-36. E possivel que alguns sobreviventes
tenham realizado atendimento psicolégico durante o tratamento, mas estes ndo foram
registrados nos prontudrios. Adicionalmente, os adultos jovens que afirmaram realizar
atendimento psicoldogico atual (4,2%), na cidade de origem, demonstraram resultados
menores nos dominios vitalidade, aspectos emocionais e saide mental do questionario
SF-36. Os resultados encontrados nesta pesquisa sugerem que a vida desses
sobreviventes de LLA foi de alguma maneira comprometida por problemas
psicossociais, que interferem na percep¢do da QV desses sujeitos. Nesta pesquisa, ndo
h4 como identificar se alguns comprometimentos na QV sio decorrentes do tratamento
da LLA. Entretanto, estas dificuldades podem estar relacionadas ou ser intensificadas
devido a experiéncia do tratamento da LLA, através de mudancas na imagem corporal,
limitagGes psicossociais e estresse pds-traumdtico, que podem influenciar a dindmica

dos relacionamentos familiares, sociais e educacionais. Uma das limitacOes desta
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pesquisa € o nimero reduzido de sobreviventes que realizam atendimento psicologico
atual (4,2%). Provavelmente, a dificuldade no acesso aos servigos psicolégicos (por
exemplo, financeira) seja um dos fatores que influenciam no baixo nimero de
sobreviventes que realizam este acompanhamento. Atendimentos psicolégicos para os
sobreviventes re-significarem a vivéncia do tratamento da LLA, poderiam facilitar a
reinserc¢ao psicossocial e melhorar a percepcao da QV relacionada aos aspectos mentais.
O Long-Term Follow-Up Guidelines do COG"', recomenda que os sobreviventes de
cancer pediatrico sejam avaliados periodicamente ndo sé em seus aspectos clinicos, mas
psicossociais também, a fim de que sejam realizadas intervencdes quando houver
dificuldades em habilidades individuais. Entretanto, outra hipétese atribuida ao nimero
dos sobreviventes que realizam atendimento psicolégico atual, sdo as estratégias de
enfrentamento e a resili€ncia desenvolvidas na época do tratamento da LLLA ou apds o
término deste, através de um crescimento pds-traumético, que influenciou de maneira

positiva a percep¢ao da QV desses sujeitos ao longo do tempo.

A correlacd@o direta estatisticamente significativa entre o dominio aspectos fisicos
do questionario SF-36 e renda familiar mensal dos adultos jovens sobreviventes de LLA
do presente estudo sugere que, o grupo de sobreviventes com menor renda familiar
mensal, possui oportunidades limitadas relacionadas a um estilo de vida saudavel, como
a pratica de exercicios fisicos e, consequentemente, maior comprometimento nos

aspectos fisicos relacionados a QV.

As modalidades do tratamento quimioterapia e/ou radioterapia craniana foram
identificadas como um fator de risco para comprometer a QV nos dominios capacidade
funcional, dor, vitalidade e saude mental do questiondrio SF-36, nos sobreviventes desta
pesquisa. 47,8% (34) dos adultos jovens sobreviventes de LLA foram submetidos a
modalidade do tratamento quimioterapia e radioterapia craniana. Estes resultados
sugerem maior comprometimento na QV devido a radioterapia craniana e dos efeitos
tardios decorrentes da mesma. Resultados semelhantes foram encontrados em outros
estudos que avaliaram a associacao entre QV de adultos jovens sobreviventes de LLA,
submetidos a radioterapia craniana®’""!. Estudo do Childhood Cancer Survivor Study

(CCSS)”* registrou a ocorréncia de sequelas neurolégicas em 4151 adultos jovens

sobreviventes de LLA em comparagdo com um grupo controle de 3899 irmdos, sem
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histéria de cancer. Os sobreviventes que realizaram radioterapia craniana foram
considerados grupo de risco para desenvolver déficits sensoriais, visuais, auditivos,

problemas de coordenagdo motora, crises epilépticas e dores de cabeca.

Na presente pesquisa com 71 adultos jovens sobreviventes de LLA, 25,3% (n=18)
dos individuos apresentaram efeitos tardios. Os sobreviventes com efeitos tardios
registraram resultados menores nos dominios aspectos fisicos e sociais do questiondrio
SF-36. Os sobreviventes de LLA representam um grupo de risco para desenvolver
efeitos tardios. Na literatura, os fatores determinantes da presenca e intensidade destes
efeitos sdo os seguintes: idade ao diagndstico, agentes quimioterdpicos e a quantidade
de radioterapia craniana recebida'®'*%*!"7>747>7 Entretanto, a percepcdo de ter um
efeito tardio decorrente do tratamento da LLA, pode ser um fator mais importante para
comprometer a QV do que a atual presenca de condi¢des croOnicas que realmente
interferem na sadde. Ishida et al.* registraram resultados semelhantes aos resultados
demonstrados no presente estudo. Resultados discrepantes foram apresentados por

1.50

Servitzoglou et al.”", que ndo registraram associacdes entre efeitos tardios e percepcao

da QV dos sobreviventes.

Nesta pesquisa, os sobreviventes de LLA com IMC alterado, considerados obesos
ou com sobrepeso (43,5%), demonstraram maior comprometimento nos dominios
aspectos fisicos e dor do questiondrio SF-36, em comparacao com os sobreviventes com
IMC normal ou desnutrido (56,5%). Alguns estudos indicaram que menor idade ao
diagndstico, radioterapia craniana e os agentes quimioterdpicos utilizados no tratamento
de criancas com LLA, devem ser considerados fatores de risco para maior IMC de
adultos jovens sobreviventes, decorrentes de alteracdes endocrinolégica515’77.
Adicionalmente, o potencial da capacidade fisica destes adultos jovens com IMC
alterado pode ter sido subestimado por seus familiares, através de atitudes protetoras
desde o término do tratamento, que contribuiram para a formulacdo de crencas de uma
saude fragil, sedentarismo e consequentemente, sobrepeso, obesidade e
comprometimentos na percep¢do da QV. Fatores socioecondmicos também podem estar
relacionados aos resultados registrados no presente estudo, como a falta de acesso a

alimentos considerados saudaveis, além de acompanhamento nutricional atual na cidade

de origem. Entretanto, a obesidade € um problema de propor¢des epidémicas em
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diversos paises. Dados do IBGE’® registraram que a incidéncia da obesidade na
populacdo brasileira adulta é de 50,1% e a prevaléncia de sujeitos normais ou
desnutridos € de 49,9%. Estudos futuros sdo importantes para verificar se os valores
alterados de IMC sdo decorrentes das alteracdes endocrinolégicas do tratamento da

LLA ou de habitos alimentares e sedentarismo.

1.”°, a estimativa é de que 60% dos adultos jovens

De acordo com Kenney et a
sobreviventes de cancer na faixa etdria pedidtrica, ird apresentar efeitos tardios anos
ap6s o término do tratamento. Estas condi¢gdes cronicas de saide comprometem a QV
dos sobreviventes e, por isso, estudos sobre a QV dos sobreviventes sdo importantes
para promover estratégias de prevengdo, intervencdo e reinser¢do psicossocial apds o
término do tratamento®"®.

Uma das limitagGes do presente estudo é o nimero reduzido dos sobreviventes de
LLA, que estiveram em consulta durante o periodo da pesquisa. Outro aspecto
importante a ser considerado é que, os resultados registrados relacionados ao
comprometimento nos dominios mentais do questiondrio SF-36 e a prevaléncia de
depressao como a comorbidade mais frequente entre os sujeitos do estudo, sugerem que
instrumentos para avaliacdo de transtornos de depressdo, ansiedade e estresse pos-
traumatico, poderiam fornecer maiores conhecimentos sobre os fatores psiquicos que

interferem na percep¢do da QV destes sobreviventes e, posteriormente, auxiliar em

estratégias de intervencdo.
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5. CONCLUSAO

Os resultados do presente estudo sugerem que os adultos jovens sobreviventes de

LLA demonstram comprometimentos na QV, relacionados a satde fisica e mental.

Com base nos dados obtidos neste estudo, as variaveis associadas a escores
inferiores no questiondrio SF-36 foram: sexo feminino, menor nivel de escolaridade
paterna, menor renda familiar mensal, realizar atendimento psicolégico, maior idade na
entrevista, maior tempo desde o término do tratamento, modalidade do tratamento
utilizado quimioterapia e radioterapia craniana, IMC atual alterado e presenca de efeitos

tardios.

Alguns aspectos psicossociais e clinicos ndo apresentaram associacdes com 0S
dominios de QV do questiondrio SF-36: nivel de escolaridade do sobrevivente e de sua
mae, vida conjugal, ter religido, modalidade do tratamento utilizado quimioterapia

exclusivamente e estatura atual.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

O acompanhamento psicolégico dos sobreviventes é importante para auxiliar na
reinser¢ao psicossocial destes sujeitos e para resignificar a experiéncia do tratamento da

LLA, como um fator de crescimento pds-traumatico.

Estudos futuros, longitudinais, para avaliar a QV e o comprometimento dos
aspectos psicossociais em pacientes de LLLA, com acompanhamento desde o momento
do diagnéstico, durante todas as fases do tratamento, com posteriores avaliagdes dos
sujeitos sobreviventes, sdo importantes para auxiliar na elaboracdo de estratégias de

intervencoes psicossociais para estes individuos.

Futuras pesquisas com sobreviventes de LLA e sujeitos de grupo controle da
populacdo sem histdria de cancer, sdo importantes para identificar varidveis que estao

diretamente relacionadas a experi€ncia e ao tratamento da LLA.
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ANEXO 1

Parecer do Comité de Etica em Pesquisa com seres humanos

Centro Infantil
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Campinas, 28 de Margo de 2011

PARECER CEP: N° 01/2011
CAAE: 6790.0.000.146-11

I- IDENTIFICACAO

PROJETO: “Qualidade de vida do adulto jovem sobrevivente de leucemia linféide aguda
pediatrica”

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Paula Elias Ortolan

INSTITUICAO: UNICAMP

APRESENTACAO AO CEP: 14/02/2011

APRESENTAR RELATORIO EM: 25/03/2012

II - OBJETIVOS

Avaliar a qualidade de vida dos adultos jovens sobreviventes de LLA em seus aspectos
psicologicos, sociais e educacionais, através de escala padronizada e entrevista. A
escassez de literatura frente & problematica psiquica e qualidade de vida do sobrevivente
de LLA reflete a necessidade de mais pesquisas para agregar conhecimentos a respeito
desta populagdo brasileira.

III - SUMARIO

A metodologia proposta para a entrevista semi-dirigida propde que ndo haja um nldmero
de sujeitos participantes definidos a priori, pois sera utilizada a técnica de amostragem
por saturagdo, que consiste em encerrar a coleta de dados quando os conteldos
emergentes e as falas dos entrevistados demonstrarem redundancia ou repeticdo. A
duragdo da entrevista esta evidenciada no TCLE.

IV - COMENTARIOS DOS RELATORES

A pesquisadora e a orientadora optaram por excluir os sobreviventes de LLA submetidos
a transplante de medula 6ssea por este implicar em particulares questdes psiquicas, com
permeagdes da ordem do imagindrio e do real, que mereceriam um estudo aprofundado
sobre as peculiaridades do procedimento. A intengdo da pesquisadora e de sua
orientadora foi focar uma populagdo, com caracteristicas menos heterogéneas, para que
a proposta do mestrado (e o tempo proposto para tal) fosse otimizada.

V- PARECER’ DO CEP
O Comité de Etica em Pesquisa do Centro Infantil Boldrini (CEP-Boldrini), apds acatar os
pareceres dos membros-relatores previamente designados para o presente caso e
atendendo a todos os dispositivos das ResolugBes CNS 196/96 e complementares,
resolve aprovar sem restrigdes o Protocolo de Pesquisa, o Termo do Consentimento Livre
e Esclarecido, bem como todos os anexos incluidos no Projeto de pesquisa supracitado.

O contetdo e as conclusdes aqui apresentados sdo de responsabilidade exclusiva do
CEP-Boldrini, ndo representam a opinido do Centro Infantil Boldrini e nem o
comprometem.

VI - INFORMAGCOES COMPLEMENTARES

Os sujeitos da pesquisa tém a liberdade de se recusar a participar ou de retirar o seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao
seu cuidado (Res. CNS 196/96 Item IV.1.f) e deve receber uma cdpia do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado (Item IV.2.d).
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0 pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado
e descontinuar o estudo somente apds as razdes da descontinuidade serem analisadas
pelo CEP-Boldrini (Item III.1.z), exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao
sujeito participante ou quando constatar a superioridade do regime oferecido a um dos
grupos de pesquisa (Item V.3.).

O CEP-Boldrini deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes
que alterem o curso normal do estudo (Item V.4.). E papel do pesquisador assegurar
medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha
sido em outro centro) e enviar notificagdo ao CEP-Boldrini e a Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria - ANVISA junto com seu posicionamento.

Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP-
Boldrini de forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e
suas justificativas. Em caso de projeto do Grupo I ou II apresentados anteriormente a
ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve também enviar as modificagbes ou
emendas a ANVISA junto com o parecer aprobatério do CEP-Boldrini, para serem
juntadas ao protocolo inicial (Res, CNS 251/97, Item III.2.e).

Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP-Boldrini em formuldrios
proprios, disponiveis em:
http://conselho.saude.gov.br/Web_comissoes/conep/aquivos/cep/documentos/modeloderelatoriosemestral.doc
http://conselho.saude.gov.br/Web_comissoes/conep/aquivos/conep/relatorio_final_encerramento.pdf

V - DATA DA REUNIAO
Homologado na Reunido Ordinaria do CEP-Boldrini de 25/03/2011,

io Santos Mihlen
Coordenador do CEP-Boldrini

Prof. m QQL’/JH \_{
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ANEXO IT

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

A pesquisa Qualidade de vida do adulto jovem sobrevivente de leucemia linfoide
aguda pedidtrica, tem a finalidade de conhecer como estd a qualidade de vida dos
adultos jovens sobreviventes de Leucemia Linf6ide Aguda (LLA).

Se vocé aceitar participar, responderd um questiondrio de qualidade de vida (SF-
36) sobre questdes relacionadas a sua vida emocional e sobre sua saide fisica. Vocé
deverd assinalar com um circulo as alternativas (respostas) que mais se aproximem de
como voce tem se sentido nas ultimas semanas.

As informagdes que vocé ird fornecer serdo utilizadas para este trabalho, mas
ninguém saberd que vocé participou da pesquisa, pois seus dados de identificacao
pessoal serdo sigilosos.

Ao lembrarmos, pensarmos e falarmos sobre situagdes dificeis que passamos em
nossas vidas podem surgir emog¢des e questdes que nao foram bem resolvidas. Se apds
responder os testes, vocé sentir dificuldade de lidar com algum assunto ou sentimento,
por causa do questiondrio, € voc€ achar necessirio, o (a) encaminharemos para
acompanhamento psicolégico no Setor de Saiide Mental do Centro Infantil Boldrini.
Este € o unico risco que a pesquisa apresenta. Qualquer divida entre em contato com a
pesquisadora.

Vocé ndo ird receber beneficios financeiros por participar da pesquisa. Sua
participacdo é voluntéria e depende de sua vontade colaborar com a pesquisa. Caso vocé
ndo deseje participar desse estudo, garantimos que ndo haverd qualquer prejuizo para
seu tratamento ou acompanhamento apds o término da terapia na Instituicdo. Os
resultados dessa pesquisa poderdo colaborar para a realizagdo de mudangas nos
cuidados prestados aos sobreviventes de leucemia, que melhorem a qualidade do
atendimento oferecido atualmente.

Vocé terd acesso a pesquisa em qualquer momento, assim como liberdade para
deixar de participar do estudo a qualquer momento, sem que isso traga qualquer

prejuizo.
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Dados de identificacao do sujeito:

Nome:

Documento de identidade n° Sexo: ( )F ()M
Data de nascimento: / /

Endereco: n’
Complemento: Bairro: Cep:

Cidade: Estado:

Telefone: ( )

Email:

Pesquisadora responsavel: Paula Elias Ortolan. Tel.: (19) 8124 7296.

Email: paortolan @yahoo.com.br

Orientadora: Dra.Silvia Regina Brandalise. Tel.: (19) 3787 5000.

Consentimento Livre e Esclarecido:

Declaro que, depois de esclarecido (a) pela pesquisadora e ter entendido o

que me foi explicado, aceito participar voluntariamente desta pesquisa.

Campinas, de de 2011.

Assinatura do sujeito da pesquisa Assinatura da pesquisadora
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ANEXO IIT

Instrumento genérico de qualidade de vida Short Form Health Survey SF-36

Instrucgoes: Esta pesquisa € sobre sua sadde. Estas informagdes nos ajudardo a saber
como vocé se sente e como poderemos ajudd-la. Procure responder a todas as perguntas. Caso
vocé fique em divida, marque a resposta que mais se aproxime da sua situacao.

1- Em geral, vocé diria que sua saude é:
(circule uma)
Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Ruim

1 2 3 4 5

2- Comparada com um ano atrds, como vocé classificaria sua satide em geral agora?
(circule uma)

Muito melhor Um pouco melhor Boa Ruim Muito ruim

1 2 3 4 5

3- Os seguintes itens sao sobre atividades que vocé€ poderia fazer atualmente durante um
dia comum. Devido a sua sadde, vocé teria dificuldade para fazer estas atividades?
Neste caso, quando?

(circule uma)

Sim, Sim, dificulta Nao, ndo
Atividades dificulta de
dificulta muito | um pouco modo algum

a) Atividades vigorosas, que exigem muito
esforco, tais como correr, levantar objetos 1 2 3
pesados, participar em esportes arduos.

b) Atividades moderadas, tais como mover
uma mesa, passar aspirador de pd, jogar bola, 1 2 3
varrer a casa.

¢) Levantar ou carregar mantimentos
d) Subir vérios lances de escada

e) Subir um lance de escada

f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se
g) Andar mais de 1 quildmetro

h) Andar vérios quarteirdes

1) Andar um quarteirdao

el el e e e R
[\S R NSRS RIS RN SR SR SRS
W W W W W|WwW W W

j) Tomar banho ou vestir-se
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4- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou com alguma atividade regular, como consequéncia de sua saude fisica?
(circule uma)

Sim | Nao
a) Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava ao seu trabalho ou a
outras atividades? 2
b) Realizou menos tarefas do que gostaria? 1 2
c¢) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras atividades? 1 2
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. ex. necessitou 5

de um esfor¢o extra)?

5- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou outra atividade regular didria, como conseqiiéncia de algum problema
emocional (como se sentir deprimido ou ansioso)?

(circule uma)

Sim | Nao
a) Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava ao seu trabalho ou outras
atividades? ?
b) Realizou menos tarefas do que gostaria? 1 2
¢) Nao realizou ou ndo fez qualquer das atividades com tanto cuidado como 5

geralmente faz?

6- Durante as ultimas 4 semanas, de que maneira sua saide fisica ou problemas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacdo a familia,
amigos ou em grupo?

(circule uma)

De forma nenhuma | Ligeiramente | Moderadamente Bastante Extremamente

1 2 3 4 5

7- Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas 4 semanas?
(circule uma)

Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave

1 2 3 4 5 6
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8- Durante as udltimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal
(incluindo o trabalho dentro de casa)?
(circule uma)

De maneira alguma | Ligeiramente | Moderadamente | Bastante Extremamente

1 2 3 4 5

9- Estas questdes sao sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé
durante as ultimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor, dé a resposta que mais se
aproxime de maneira como vocé se sente, em relacdo as dltimas 4 semanas.

(circule uma)

A maior  Uma boa | Alguma Uma
Todo o pequena
parte do | parte do | parte do Nunca
Tempo parte do
tempo tempo tempo
tempo

a) Quanto tempo voce tem
se sentindo cheio de vigor, 1 2 3 4 5 6
de vontade, de forca?

b) Quanto tempo voceé tem
se sentido uma pessoa 1 2 3 4 5 6
muito nervosa?

¢) Quanto tempo vocé tem
se sentido tdo deprimido 1 2 3 4 5 6
que nada possa anima-lo?

d) Quanto tempo vocé tem

se sentidlo calmo e 1 2 3 4 5 6
tranqiiilo?

e) Quanto tempo voce tem

se sentido com muita 1 2 3 4 5 6
energia?

f) Quanto tempo vocé tem

se sentido desanimado e 1 2 3 4 5 6
abatido?

g) Quanto tempo vocé tem
se sentido esgotado?

h) Quanto tempo vocé tem
se sentido uma pessoa 1 2 3 4 5 6
feliz?

1) Quanto tempo vocé tem
se sentido cansado?

75



10- Durante as dltimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua sadde fisica ou problemas
emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes,
etc)?

(circule uma)

Todo A maior parte do | Alguma parte do |Uma pequena parte do| Nenhuma parte do
Tempo tempo tempo tempo tempo
1 2 3 4 5

11- O quanto verdadeiro ou falso € cada uma das afirmagdes para vocé?

(circule uma)

.. A maioria das A maioria ..
Definitivamente - . Definitivamente
. vezes N3do sei | das vezes
verdadeiro . falso
verdadeiro falso
a) Eu costumo
adoecer mais
facilmente do que as 1 2 3 4 5
outras pessoas que
conheco

b) Eu sou tdo saudavel
quanto qualquer 1 2 3 4 5
pessoa que eu conhego

¢) Eu acho que a
minha sadde vai piorar

d) Minha saude ¢é
excelente
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ANEXO IV

Calculo do instrumento SF-36 — Pontuacao dos dados

Questao

Pontuacao

01

Se a resposta for:

DN AW N =

A pontuagio sera:
5,0
4.4
3.4
2,0
1,0

02

Manter o0 mesmo valor

03

Soma de todos os valores

04

Soma de todos os valores

05

Soma de todos os valores

06

Se a resposta for:

A pontuacgio sera:

—_ N Wk W

07

e a resposta for:

AN B LW =K RA WD —

A pontuacio sera:
6,0
5.4
4,2
3,1
2,2
1,0

08

A pontuacio da questdo 8 serd:
Se 7=1 e 8=1 o valor é 6
Se7=2a6ese8=1ovalorés
Se 7=2 a6 e se 8=2 o valor é 4
Se7=2a6ese8=30valoré3
Se 7=2 a 6 e se 8=4 o valor 2
Se 7=2a6ese 8=5 o valoré 1
Se a questdo 7 ndo for respondida:
Se 8=1 a pontuacao serd 6

Se 8=2 a pontuacdo serd 4,75
Se 8=3 a pontuacdo serd 3,5
Se 8=4 a pontuacdo serd 2,25
Se 8=5 a pontuacdo serd 1,0

09

Pontuacio dos itens a, d, e, h:

Se a reposta for 1, pontuagdo=6
Se areposta for 2, pontuacdo=5
Se aresposta for 3, pontuagdo=4
Se aresposta for 4, pontuacdo=3
Se aresposta for 5, pontuacdo=2
Se aresposta for 6, pontuagdo=1
Itens b, c, f, g, i: manter os valores

10

Considerar o mesmo valor

11

Nesta questdo, somar os itens
Itens a e c: manter o mesmo valor
Itens b e d seguem:

Se aresposta for 1, pontuacdo=5
Se aresposta for 2, pontuagdo=4
Se aresposta for 3, pontuacdo=3
Se aresposta for 4, pontuagdo=2
Se aresposta for 5, pontuagdo=1
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Pontuacao dos dominios

Os valores de limite inferior e varia¢do sdo fixos e estdo descritos na tabela abaixo:

Dominio Pontuacio questio Limite Variacao
correspondente inferior
Capacidade funcional 03 10 20
Aspectos fisicos 04 4 4
Dor 07 e 08 2 10
Estado geral da satde Olell 5 20
Vitalidade 09 (itens a, e, g, 1) 4 20
Aspectos sociais 06e 10 2 8
Aspectos emocionais 05 3 3
Satde mental 09 (itens b, ¢, d, f, h) 5 25

Fonte: Costa>*.
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ANEXO V

Ficha para coleta de dados psicossociais e clinicos

Nome/ndmero do caso:

Idade: Sexo:

Data da entrevista: Data de nascimento:

Tem religido?

Nivel educacional:

Profissao:

Nivel educacional dos pais:

Profissao dos pais:

Tem parceiro/vida conjugal?

Tem filhos?

Data de inicio do tratamento:

Data do término do tratamento:

Tempo fora de terapia:

Modalidade de tratamento realizada:

Efeitos tardios:

Realizou atendimento psicoldgico durante o tratamento?

Realiza atendimento psicolégico na cidade de origem (atual)?

Renda familiar mensal:
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Peso ao inicio do tratamento:

Estatura ao inicio do tratamento:

Peso atual:

Estatura atual:
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ANEXO VI

Descricao dos adultos jovens sobreviventes de LLLA do estudo em relacio a sexo,
modalidade do tratamento utilizado e efeitos tardios.

N do Sexo Modalidade do Efeito tardio

caso tratamento

2 M QT Nao detectado

4 M QT Nao detectado

6 M QT Nao detectado

8 F QT+RT Osteopenia e necrose avascular de cabega de fémur

10 F QT Puberdade precoce e hepatite C

12 F QT+RT Hepatite C

14 F QT Osteonecrose epifese umeral (D)

16 M QT Nao detectado

18 F QT Nao detectado

20 F QT Osteopenia

22 M QT N3io detectado

24 M QT N3io detectado

26 F QT N3io detectado

28 M QT+RT Nio detectado
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Descricao dos adultos jovens sobreviventes de LLLA do estudo em relacio a sexo,

modalidade de tratamento utilizada e efeitos tardios (continuacio).

N do Sexo Modalidade do Efeito tardio

caso tratamento

31 M QT Nao detectado

33 F QT+RT Nao detectado

35 M QT Nao detectado

37 F QT Alteracdo estética (perda de tecido labial)

39 M QT Nao detectado

41 M QT+RT Nao detectado

43 F QT+RT Nao detectado

45 M QT Nao detectado

47 F QT+RT 2% e 3" neoplasia (tumor na pardtida e tiredide)

49 F QT+RT Hipotireoidismo e trombose (brago D)

51 F QT+RT Nao detectado

53 M QT Nao detectado

55 F QT Nao detectado

57 F QT+RT Hepatite C

59 M QT+RT Nio detectado
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Descricao dos adultos jovens sobreviventes de LLLA do estudo em relacdo a sexo,

modalidade do tratamento utilizado e efeitos tardios (continuacao).

N do Sexo Modalidade do Efeito tardio
caso tratamento

61 F QT+RT Convulsdes
62 M QT Nao detectado
63 F QT+RT Nao detectado
64 F QT+RT Nao detectado
65 M QT+RT 2% neoplasia (angioma de SNC)
66 F QT+RT Nao detectado
67 F QT Nao detectado
68 M QT Convulsdes
69 M QT+RT Infertilidade
70 M QT+RT Nao detectado
71 F QT+RT Nao detectado

N = niimero do caso; F: feminino e M = masculino; QT = quimioterapia; QT + RT = quimioterapia; quimioterapia e

radioterapia; B = bilateral; D = direito e SNC = sistema nervoso central.

83



ANEXO VII

Descricao do nivel de escolaridade dos sobreviventes de LLA do estudo e dos seus pais.

N do Sexo Escolaridade do Escolaridade da mae Escolaridade do pai
caso sobrevivente

1 F Técnico (cursando) Médio completo Fundamental

2 M Superior (cursando) Superior Superior

3 M Superior (cursando) Fundamental Fundamental

4 M Meédio completo Fundamental Fundamental

5 F Técnico Fundamental Fundamental

6 M Técnico (cursando) Fundamental incompleto Fundamental

7 M Superior Médio completo Superior

8 F Ensino médio (cursando) Médio completo Médio completo

9 M Médio completo Médio completo Fundamental

10 F Superior (cursando) Fundamental Fundamental

11 M Médio incompleto Fundamental incompleto ~ Fundamental incompleto
12 F Superior Médio completo Superior

13 M Médio incompleto Médio incompleto Fundamental incompleto
14 F Superior Médio incompleto Médio incompleto

15 F Superior (cursando) Superior Superior

16 M Superior Médio completo Superior

17 F Superior (cursando) Médio completo Fundamental incompleto
18 F Médio completo Superior Fundamental

19 M Superior incompleto Fundamental incompleto Nao soube informar
20 F Médio completo Fundamental incompleto ~ Fundamental incompleto
21 F Superior (cursando) Fundamental Médio completo

22 M Técnico (cursando) Médio completo Médio completo

23 M Superior (cursando) Fundamental incompleto ~ Fundamental incompleto
24 M Ensino médio (cursando)  Fundamental incompleto Médio completo

25 M Superior (cursando) Superior Médio completo

26 F Superior Fundamental incompleto Médio completo

27 F Superior (cursando) Meédio completo Superior incompleto
28 M Técnico (cursando) Médio completo Médio completo

29 F Médio (cursando) Fundamental Médio completo

30 M Médio completo Ensino médio incompleto  Fundamental incompleto
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Descricao do nivel de escolaridade dos sobreviventes de LLLA do estudo e dos seus pais

(continuacio).

N do Sexo Escolaridade do Escolaridade da mae Escolaridade do pai
caso sobrevivente

31 M Médio completo Fundamental Fundamental

32 M Médio completo Médio completo Fundamental incompleto
33 F Superior (cursando) Médio completo Ensino médio

34 F Superior Médio completo Fundamental incompleto
35 M Superior (cursando) Superior Fundamental incompleto
36 F Médio completo Fundamental incompleto Fundamental incompleto
37 F Superior (cursando) Fundamental Fundamental

38 M Médio completo Fundamental Fundamental incompleto
39 M Superior (cursando) Fundamental Fundamental

40 M Superior (cursando) Fundamental Médio completo

41 M Superior (cursando) Superior Superior

42 F Superior Fundamental Fundamental

43 F Superior (cursando) Fundamental incompleto Fundamental

44 F Superior (cursando) Médio completo Médio completo

45 M Médio completo Fundamental Médio completo

46 F Técnico Médio incompleto Médio completo

47 F Fundamental incompleto =~ Fundamental incompleto Fundamental

48 M Médio completo Fundamental incompleto Fundamental incompleto
49 F Meédio completo Fundamental incompleto Fundamental incompleto
50 M Superior Técnico Fundamental

51 F Superior Fundamental Fundamental incompleto
52 M Médio completo Superior Fundamental incompleto
53 M Técnico Meédio completo Nao soube informar
54 M Médio completo Fundamental incompleto Fundamental incompleto
55 F Meédio completo Meédio completo Superior

56 F Médio incompleto Fundamental Médio completo

57 F Fundamental Fundamental incompleto Fundamental incompleto
58 F Fundamental incompleto N4o soube informar Nao soube informar
59 M Superior (cursando) Médio incompleto Médio completo
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Descricao do nivel de escolaridade dos sobreviventes de LLLA do estudo e dos seus pais

(continuacio).

N do Sexo Escolaridade do Escolaridade da mae Escolaridade do pai
caso sobrevivente

60 F Médio completo Fundamental incompleto Fundamental incompleto
61 F Superior Fundamental Nao soube informar
62 M Superior (cursando) Fundamental incompleto Fundamental incompleto
63 F Médio completo Ensino médio incompleto Fundamental incompleto
64 F Médio completo Fundamental incompleto Fundamental incompleto
65 M Superior (cursando) Fundamental incompleto Fundamental

66 F Médio completo Fundamental Médio completo

67 F Fundamental incompleto Fundamental Médio incompleto

68 M  Fundamental incompleto = Fundamental incompleto Médio incompleto

69 M Superior (cursando) Superior Médio completo

70 M Superior Técnico Técnico

71 F Superior Fundamental incompleto Ensino médio

N = nimero do caso; F: feminino e M = masculino.
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ANEXO VIII

Descricao das profissoes dos sobreviventes do estudo e dos seus pais, de acordo
com a Classificacao Brasileira de Ocupacoes (CBO).

N do Sexo Profissao do Profissao da mae Profissao do pai

caso sobrevivente

1 F Recepcionista Atendente central Porteiro

telemarketing

2 M Estagiério Enfermeiro Engenheiro quimico

3 M Marceneiro Do lar Sdcio proprietario

4 M  Trabalhador volante da Do lar Trabalhador volante da

agricultura agricultura

5 F Professor de creche Do lar Trabalhador volante da
agricultura

6 M Técnico mecanico Costureiro na Chapeador metalirgico

confecc¢do em série
7 Caixa de banco Do lar Contador
8 F Vendedor de comércio Recepcionista Eletricista
varejista

9 M Porteiro Monitor de alunos Trabalhador volante da
agricultura

10 F Técnico de Do lar Torneiro mecénico

enfermagem
11 M Repositor em Do lar Caminhoneiro
supermercados
12 F Bidlogo Atendente central de Gerente administrativo
telemarketing
13 Bombeiro civil Falecido Carpinteiro
14 F Pedagogo Empregado doméstico Representante comercial
diarista
15 F Desempregado Do lar Analista de
desenvolvimento de
sistemas
16 M Zootecnista Do lar Aposentado
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Descricao das profissoes dos sobreviventes do estudo e dos seus pais, de acordo
com a Classificacao Brasileira de Ocupacoes (CBO) - (continuacio).

Ndo Sexo Profissao do Profissao da mae Profissao do pai
caso sobrevivente
18 F Desempregado Professor das séries Caminhoneiro
fundamentais
19 M Desenbhista Do lar Falecido
20 F Desempregado Porteiro Falecido
21 F Aucxiliar de confeccdo Recepcionista Marceneiro
22 M Desempregado Do lar Eletricista
23 M Assistente administrativo Aposentado Falecido
24 M Estagidrio Lavador de roupas a Artesdo
maquina
25 M Professor do ensino Bidlogo Vidraceiro
fundamental e médio
26 F Assistente administrativo Do lar Eletricista
27 Desempregado Do lar Técnico de manutengao
eletronica
28 Artista Do lar Aposentado
29 F Desempregado Costureiro na Garcom
confeccao em série
30 M Desempregado Aucxiliar de limpeza Empregado doméstico
Nos Servigos gerais
31 M Conferente de mercadoria ~ Empregado doméstico Vigilante
32 M Telefonista Proprietario de Chefe de se¢do de
restaurante servicos gerais
33 Desempregado Do lar Gerente de vendas
34 F Auxiliar de enfermagem Auxiliar de creche Aposentado
35 M Aucxiliar de almoxarifado Professor do ensino Aposentado
fundamental
36 F Costureiro em geral Do lar Aposentado
37 F Assistente administrativo Do lar Caminhoneiro
38 M Operador de producao Operador de producao Marceneiro
39 M Supervisor administrativo Costureiro na Motorista de 6nibus

de pessoal

confeccdo em série

urbano
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Descricao das profissoes dos sobreviventes do estudo e dos seus pais, de acordo
com a Classificacao Brasileira de Ocupacoes (CBO) - (continuacio).

Ndo Sexo Profissao do Profissao da mae Profissao do pai

caso sobrevivente

40 M Vendedor em comércio Do lar Aposentado

41 M Técnico mecanico Corretor de imdveis Corretor de imdveis

42 F Recepcionista Empregado doméstico Representante
comercial

43 F Desempregado Do lar Representante
comercial

44 F Desempregado Agente policial Agente policial

45 M Desempregado Representante Gerente de restaurante

comercial

46 F Aucxiliar de farmdacia Caseiro Caseiro

47 F Do lar Do lar Aposentado

48 M Vigilante bancério Cozinheiro Aposentado

49 F Desempregado Do lar Falecido

50 M Engenheiro mecanico Aposentado Representante
comercial

51 F Jornalista Vendedor em Locutor de radio

domicilio
52 M Ajustador mecénico Aposentado Falecido
53 M Inspetor geral de Assistente Aposentado
produgdo administrativo

54 M Caminhoneiro auténomo Do lar Representante
comercial

55 F Atendente central de Comerciante Engenheiro ambiental

telemarketing

56 F Desempregado Do lar Pintor de obras

57 F Afastada Falecido Aposentado

58 F Artesdo Do lar Ceramista

59 M Desempregado Do lar Técnico em eletronica

60 F Aucxiliar de linha de Do lar Aucxiliar de linha de

producdo producdo
61 F Funileiro de veiculos Aposentado Aposentado
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Descricao das profissoes dos sobreviventes do estudo e dos seus pais, de acordo

com a Classificacao Brasileira de Ocupacoes (CBO) - (continuacio).

Ndo Sexo Profissao do Profissao da mae Profissao do pai

caso sobrevivente

62 M Estagidrio Costureiro na Marceneiro

confeccao em série

63 F Vendedor de comércio Do lar Motorista de dnibus
varejista urbano

64 F Desempregado Do lar Falecido

65 Sécio-proprietario no Comerciante Comerciante

servico de alimentacdo -
conta prépria

66 F Vendedor de comércio Do lar Chefe de secdo de
varejista servicos gerais

67 F Vendedor de comércio Auxiliar de produgao Vigilante
varejista

68 M Desempregado Do lar Marceneiro

69 M Representante comercial Caixa de banco Aposentado

70 M Desempregado Do lar Comerciante

71 F Desempregado Do lar Aposentado

N = ntimero do caso; F: feminino e M = masculino.
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