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RESUMO

O céncer infantojuvenil é hoje uma das principais causas de adoecimento entre criancas e
adolescentes de 1 a 19 anos. As sofisticacbes dos processos diagnosticos e protocolos
terapéuticos promoveram a elevacdo da sobrevida e a reducdo das recaidas da doenca.
Entretanto, estudos contemporaneos demonstram que o cancer durante a infancia e juventude
representa um contexto de risco e vulnerabilidade que néo se limita ao periodo de tratamento,
evidenciando-se comprometimentos significativos nas fungbes cognitivas e na qualidade de
vida de forma tardia. Esta pesquisa teve como objetivo verificar as fun¢des cognitivas e a
qualidade de vida em adultos sobreviventes do cancer infantojuvenil. Propds-se a realizacdo de
um estudo descritivo e de corte transversal. A amostra de conveniéncia foi composta por dois
grupos. O grupo clinico constituiu-se por 10 adultos sobreviventes do cancer na infancia,
recrutados nos registros de cancer do Hospital Infantil Nossa Senhora da Gléria (HINSG), e o
grupo controle foi composto por 10 pares pareados por sexo, idade, escolaridade e nivel
socioecondmico. Os participantes responderam de forma online/informatizada aos
instrumentos: (a) Questionario de caracterizacdo da amostra; (b) Atencdo On-line (AOL); (c)
Teste ndo verbal de inteligéncia - G-38; (d) Teste de Memoria de Reconhecimento (TEM-R);
(e) Escala de Avaliacdo de Disfuncdes Executivas de Barkley (BDEFS); e, especificamente no
grupo clinico, utilizou-se a (f) Escala de Qualidade de Vida para Sobreviventes de Cancer
(EQV-SC). Os dados obtidos foram submetidos & analise estatistica descritiva e inferencial para
verificar as relacGes entre as varidveis de interesse (fun¢Bes cognitivas e qualidade de vida) e
diferencas de médias entre os grupos de comparacdo. Os resultados do grupo clinico indicam
classificagdo médio inferior no dominio de eficiéncia intelectual, assim como na atencao
alternada e dividida. Classificagdo médio superior foi apresentada na analise da memoria e
classificacdo meédia nas demais fungdes investigadas, como a atencdo concentrada e funcGes
executivas. Ressalta-se que ndo foram encontrados desempenhos significativamente diferentes
em comparacgdo ao grupo controle. Os dados obtidos a partir da analise de qualidade de vida
evidenciaram maior média de bem-estar em itens vinculados ao sentimento de felicidade,

proposito em relagdo a vida, aspectos da sexualidade e constipagdo. Menores indicadores de



bem-estar vinculam-se & incerteza em relacdo ao futuro, medo de um novo diagnostico de
cancer, estresse vivenciado pela familia e a sensacéo de fadiga. Apenas o bem-estar espiritual
se apresentou estatisticamente diferente para o tempo de diagndstico, sendo o grupo com tempo
de diagnostico de 0 a 5 anos com maior média de percepcao de qualidade de vida. Ainda, notou-
se que sobreviventes com maior bem-estar fisico tendem a apresentar maiores indices no bem-
estar psicolégico. A analise de correlacdo entre a eficiéncia intelectual/funcdes cognitivas e
qualidade de vida encontrou apenas efeitos moderados no grupo clinico. Espera-se que 0s
resultados desta pesquisa contribuam para a maior compreensdo dos efeitos tardios do cancer

na infancia e adolescéncia e possibilite maiores investigacdes na tematica.

Palavras-chave: funcdes cognitivas; qualidade de vida; efeitos tardios; cancer infantojuvenil;

neuropsicologia.
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ABSTRACT

Cancer in child and adolescents is, at the moment, one of the major causes of sickness between
people from 1 to 19 years old. The improvement of diagnostic processes and therapeutic
protocols promoted the rise in the survival rate and the reduction of relapse rates. However,
recent studies show that cancer during childhood and adolescence poses a possibility of risk
and vulnerability which is not limited to the treatment and may show up as late effects such as
significative cognitive impairment and impacts in the quality of life. This study aims at
verifying the cognitive functions and the quality of life of adults who survived cancer during
childhood and adolescence. A descriptive cross-sectional study was proposed. The treatment
group consisted of 10 adults, all survivors of pediatric cancer gathered from the oncology
records of the Child Hospital Nossa Senhora da Gloria (HINSG), and the control group
consisted of 20 people, paired by sex, age, education level and socio-economic level. The
participants answered the following instruments via online/computerized: (a) Survey for
characterization of the sample; (b) Online Attention Test (AOL); (c) Test of Nonverbal
Intelligence — G-38; (d) Recognition Memory Test (TEM-R); (e) The Barkley Deficits in
Executive Functioning Scale (BDEFS); and, specifically for the treatment group, (f) Quality of
Life Scale for Cancer Survivors (EQV-SC). The gathered data were analyzed using descriptive
and inferential statistics in order to verify relations between the variables of interest (cognitive
functions and quality of life) and the average difference between the groups being compared.
The results of the treatment group show low-average classification in the domain of intellectual
efficiency, as well as in the divided and alternated attention domains. A high-average
classification was obtained in the memory assessment and average classification on the
remaining investigated cognitive functions, such as focused attention and executive functions.
It must be noted that the performance of the treatment group was not significantly different
compared to the control group. The data obtained from the analysis of quality of life revealed a
higher average in well-being linked to the feeling of happiness, life purpose, aspects of sexuality
and constipation. Indicators with lower average of well-being are linked to the uncertainty in
relation to the future, fear of a new cancer diagnosis, stress suffered by family and fatigue. Only
the spiritual well-being revealed to be statistically different regarding the time after diagnosis;
the group with time after diagnosis from 0 to 5 years showed higher average regarding quality-
of-life perception. Moreover, the results show that better physically fit survivors tend to show

better psychological well-being indicators. The analysis of the correlation between intellectual
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efficiency/cognitive functions and quality of life indicated only moderate effects in the
treatment group. It is expected that the results of this research contribute to better comprehend
the late effects of cancer in childhood and adolescence and make larger investigations about

this topic more viable.

Keywords: cognitive functions; quality of life; after Effects; childhood cancer;

neuropsychology.
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Apresentacéo

O aumento nas taxas de sobrevida em criangas e adolescentes acometidos pelo cancer
proporcionou novos estudos no &mbito dos efeitos pds-terapéuticos, emergindo a interface entre
a oncologia pediatrica e a neuropsicologia. Entre os efeitos tardios destacados na literatura,
ganham destaque as repercussdes cognitivas (Silva et al., 2016) e na qualidade de vida
(Whitaker et al., 2013), que podem surgir em decorréncia do tratamento antineoplasico. Embora
seja evidenciado o aumento das pesquisas nesta tematica, mostra-se relevante maiores
investigacgdes, especificamente no &mbito nacional, com o objetivo de consolidar as evidéncias,
identificar achados controversos e levantar a necessidade da implementacdo de politicas
publicas.

Nesse sentido, a proposta deste projeto foi verificar as fungbes cognitivas e a qualidade
de vida em adultos sobreviventes do cancer infantojuvenil. Para isto, o trabalho organiza-se por
secdes, que se iniciam com a introducdo estruturada nas tematicas: (a) cancer na infancia e
adolescéncia, com indicativos sobre definicdo, tipos, incidéncias e modalidades de tratamento;
(b) efeitos cognitivos tardios e fatores de risco associados ao tratamento para o cancer
infantojuvenil, indicando os achados presentes na literatura internacional e nacional sobre a
tematica, as fungdes cognitivas frequentemente evidenciadas nos estudos expostos, bem como
os fatores de risco ao desenvolvimento, destacando as variaveis que podem impactar no
acometimento e intensidade dos efeitos tardios; e (c) qualidade de vida em sobreviventes do
cancer infantojuvenil, abordando os efeitos tardios psicossociais e suas influéncias na qualidade
de vida dos sobreviventes. Esta estrutura subsidiou a proposicdo do problema, o delineamento
do estudo e as analise propostas na discussao. Os resultados sdo apresentados junto aos demais

elementos desta dissertacédo, representada na Figura 1, a seguir.



Figural

Apresentagéo do estudo

1. Introducéo

Qualidade de vida em
sobreviventes do cancer
infantojuvenil.

Cancer na infancia e adolescéncia:;
definicdo, tipos, incidéncia e
modalidades de tratamento.

Efeitos cognitivos tardios e fatores
de risco associados ao tratamento
para o cancer infantojuvenil.

Proposi¢do do Problema.

Apresentacdo

2. Objetivos

Verificar as fungdes cognitivas e a
qualidade de vida em adultos
sobreviventes do cancer
infantojuvenil.

Descrever caracteristicas clinicas e
sociodemogréficas dos
sobreviventes do cancer
infantojuvenil.

Descrever, comparar e analisar a
eficiéncia intelectual, atencéo,
memoria e fungbes executivas de
adultos sobreviventes do cancer
infantojuvenil e pares saudaveis.

Descrever e analisar a qualidade
de vida autorreferida de adultos
sobreviventes do cancer
infantojuvenil.

Verificar associagbes entre as
funcGes cognitivas e a qualidade de
vida de adultos sobreviventes do
cancer infantojuvenil.

3. Método

Participantes: 10 adultos jovens
sobreviventes do cancer
infantojuvenil e 10 controles
saudaveis.

Procedimentos: Autorizacdo do
campo de pesquisa; avaliacdo do
Comité de Etica em Pesquisa;
recrutamento e composi¢do da
amostra; e coleta de dados.

Instrumentos: Questionario de
caracterizacdo da amostra; G-38;
AOL; TEM-R 2; BDEFS; e EQV-
SC.

Analise de dados.

Riscos e beneficios.
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4. Resultados

Caracterizacdo sociodemografica
dos participantes.

Caracterizacao do historico
clinico dos sobreviventes do
cancer na infancia.

Variaveis cognitivas dos
participantes: Eficiéncia
Intelectual; Atencdo; Memoria; e
Func0es executivas.

Qualidade de vida autorreferida
em adultos sobreviventes do
cancer infantojuvenil.

Resultados referentes a andlise de
correlacdo entre a percepcao de
qualidade de vida e as variaveis
cognitivas.

Continua



5. Discusséo

Descricéo e discussdo dos aspectos cognitivos e da qualidade de vida diante
das caracteristicas clinicas/sociodemogréficas da amostra, assim como
comparacdes em relacdo as normas populacionais, aos resultados de
controles saudaveis e aos dados contemporaneos retratados na literatura
nacional e internacional.
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Conclui

6. Consideracdes Finais

Resultados inferiores em relacdo aos seus pares, bem como a analise
qualitativa dos dominios de qualidade de vida na amostra de sobreviventes,
reforcam a necessidade da crescente exploracdo da tematica dos efeitos
tardios do cancer infantojuvenil.

Espera-se que as informagdes presentes no estudo possam subsidiar
pesquisas futuras para a maior dimensdo da natureza e extensdo dos efeitos
tardios decorrentes do tratamento antineoplasico na infancia e

adolescéncia.
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1. Introducéo

1.1 Cancer na Infancia e Adolescéncia: definicao, tipos, incidéncia e modalidades de
tratamento

O céncer infantojuvenil refere-se a um grupo de doencas que se assemelham devido a
proliferacdo de células atipicas, acometendo, frequentemente, células do sistema sanguineo e
os tecidos de sustentacdo (Instituo Nacional do Cancer [INCA], 2019). Os tipos predominantes
de canceres pediatricos (entre 0 e 19 anos) sdo as Leucemias (28%), os tumores que atingem o
Sistema Nervoso Central (SNC) (26%); e os Linfomas (8%) (INCA, 2019). Dados do INCA
(2019) estimam que no Brasil, para cada ano do triénio 2020-2022, o niumero de novos casos
de cancer infantojuvenil sera de 4.310 no sexo masculino e de 4.150 para o sexo feminino.

Apesar dos dados nacionais alarmantes, como a ocorréncia de 2.553 6bitos no ano de
2017 (INCA, 2019), nas ultimas décadas, o progresso no tratamento proporcionou mudancas
significativas no cenario do cancer infantojuvenil. A literatura referente a Leucemia Linfoide
Aguda (LLA) mostra que, anteriormente a década de 1960, os esforcos eram direcionados para
0 aumento das precarias taxas de sobrevida da doenca, com pouca preocupagdo em possiveis
efeitos adversos tardios decorrentes de seu tratamento (Mulhern, 1994). Na década de 1980 foi
instituido o primeiro protocolo brasileiro multicéntrico de tratamento da LLA infantil, criando
0 Grupo Cooperativo Brasileiro de Tratamento de Leucemia Linféide Aguda na Infancia
(GBTLI-LLA-80) com curvas de sobrevida livre de eventos para todos os grupos de risco de
50% (Elman et al., 2007). Desde entéo, as sofisticacBes no protocolo (1982, 1985, 1993, 2009)
e as novas pesquisas na area trouxeram tratamentos com menor toxicidade, avangos no campo
citogenético e biomolecular para a categorizacao de risco dos pacientes e aumento consideravel
na sobrevida. Atualmente, o diagndstico precoce e o tratamento em centros especializados
proporcionam taxas de sobrevida em torno de 80% (INCA, 2019).

O diagnostico em estagios iniciais € complexo e necessita de atencdo devido a crianga
ou adolescente apresentar sinais e sintomas inespecificos, que estdo vinculados a doencas
comuns para essa faixa etaria (Ministério da Salude, 2017). Nas Leucemias, devido a invasdo
da medula 6ssea por células anormais, o paciente tende a ter infecgdes, febre, sangramentos,
hematomas, palidez, dores Gsseas e nas articulacdes (American Cancer Society, 2021). Nos
tumores que atingem o SNC, os sintomas prevalentes séo dores de cabega, vomitos, tonturas,
convulsdes, perda de fungdes neuroldgicas e paralisia de nervos (American Cancer Society,
2021). Em geral, as criancas e adolescentes acometidas por outros tipos de neoplasias menos

predominantes podem apresentar, além dos sintomas j& citados, emagrecimento,
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adenomegalias generalizadas, carogos, inchaco no abdémen, problemas de visdo, entre outros
(American Cancer Society, 2021; Ministério da Saude, 2017).

Tais informacdes reforcam a necessidade de uma assisténcia qualificada e em tempo
oportuno em todos os niveis de atengdo a satde, incluindo a bésica e especializada de média e
alta complexidade. Inicializado a partir da Portaria n°® 2.439 de 8 de dezembro de 2005, o Brasil
dispde de atendimentos que incluem praticas iniciais de promocéo da satde, tanto de prevencéo
quanto de diagnostico da doenca, assim como intervengdes para os acometidos pelo cancer,
abrangendo as etapas de tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos (INCA, 2014). O
tratamento em centros especializados para o cancer compreende diversas modalidades, desde
as mais simples até as complexas, e extensa lista de profissionais na area da saude, incluindo
médico, enfermeiro, assistente social, psicologo, entre outros (INCA, 2014).

Especificamente no cancer infantojuvenil, o tratamento realizado compreende trés
modalidades principais (INCA, 2019): a quimioterapia; cirurgia de remoc¢é&o do tumor, podendo
ser a retirada total ou parcial do tumor; e radioterapia. A prescri¢cdo do protocolo de tratamento
depende do tipo de cancer, localizacdo, estagio da doenca, estado fisico do paciente, entre
outros fatores. No protocolo terapéutico considerado padrdo para a LLA, utiliza-se a
quimioterapia intratecal combinada a quimioterapia sistémica, podendo incluir medicamentos
como metotrexato, citarabina, dexametasona, 6-mercaptopurina e asparaginase (Associagdo
Brasileira de Linfoma e Leucemia [Abrale], 2019; Hazin et al., 2015). Em casos de leucemia
do SNC, acrescenta-se a radioterapia no tratamento. Em tumores cerebrais, especificamente no
medulobastoma, que necessita de intervengdes terapéuticas mais agressivas, o tratamento pode
incluir a cirurgia de resseccdo associada a quimioterapia e radioterapia (Hazin et al., 2015).

Embora os protocolos contemporaneos apresentem potencial curativo, evidencia-se que
o0 tratamento pode causar efeitos tardios tanto em decorréncia de um comprometimento inicial
ndo recuperavel (no caso dos tumores, por exemplo) quanto da modalidade terapéutica de
forma isolada ou combinada (Hazin et al., 2015). O capitulo seguinte discorrera sobre os efeitos

tardios, especialmente, os cognitivos que sao foco do estudo proposto.

1.2 Efeitos Cognitivos Tardios e Fatores de Risco Associados ao Tratamento para o
Cancer Infantojuvenil

Nas Ultimas décadas as constantes adequagdes nos protocolos terapéuticos entre os tipos
de céancer infantojuvenil e o progresso nas taxas de sobrevida proporcionou 0 manejo do

cuidado com o paciente para além da presenca da doenca, passando a acompanhar, ao longo
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dos anos, os efeitos tardios. Destaca-se que a crianga acometida pelo cancer pode tolerar 0s
efeitos colaterais agudos, entretanto, o uso de medidas terapéuticas antineoplasicas na idade
precoce pode trazer complicacdes tanto fisicas quanto psicolégicas de forma crénica,
produzindo os chamados “efeitos tardios” (Krull et al., 2013; Landier, et al., 2015). Vale
ressaltar que por efeitos tardios, entende-se as consequéncias que se manifestam cinco ou mais
anos apds o diagndstico ou a partir de dois anos do fim do tratamento, devido ao padrédo
progressivo que 0s comprometimentos apresentam e por este tempo ser considerado um
indicador de cura e sobrevivéncia na literatura (Chiou et al., 2019; Phillips et al., 2020; Zajac-
Spychata et al., 2020).

Dados fornecidos pelo Children’s Oncology Group (2018), indicam efeitos tardios em
sobreviventes do cancer infantil associados aos tratamentos que, muitas vezes, séo prolongados
e invasivos, podendo conter altas doses de quimioterapia e irradiacdo, combinacdo de
corticosteroides e radioterapia, doses ndo fracionadas, entre outros. Os efeitos adversos
incluem: consequéncias psicossociais, comprometimentos auditivos, visuais, cardiacos, no
sistema endocrino, imune, pulmonar, gastrointestinal, anormalidades dentérias, de crescimento
musculoesquelético, neoplasias subsequentes e déficits neurocognitivos (Children’s Oncology
Group, 2018). Em decorréncia da temética do presente estudo, serdo explorados, a seguir,
apenas os efeitos cognitivos e psicossociais tardios.

Na literatura internacional, identificam-se vastos estudos com énfase nos efeitos
cognitivos tardios, especificamente associados aos protocolos de tratamento contemporaneos,
que incluem quimioterapia e/ou radioterapia (Cheung et al., 2016; Chiou et al., 2019; Conklin
etal., 2012; Jacola et al., 2016; Kesler et al., 2018; Kim et al., 2015; Krull et al.,2013; Krull et
al., 2016; Liu et al., 2018; Palmer et al., 2007; Phillips et al., 2020; Zajac-Spychata et al., 2020).
Considerando a perspectiva do Brasil, apesar dos poucos estudos, encontram-se resultados
significativos nesta tematica (Garcia, 2011; Gomes, 2011; Gomes, 2017).

Dados relativos a radioterapia indicam que, embora seja potencialmente curativa nas
diferentes modalidades de administracdo (forma isolada, associada a cirurgia ou
quimioterapia), possui maiores evidéncias de disfuncdo cognitiva tardia em relacdo aos
individuos tratados sem radioterapia (Landier, et al., 2015). O risco de comprometimento
cognitivo aumenta com doses mais altas de radioterapia (Mulhern et al., 2004), associacao de
transplante de células-tronco no tratamento (Zajac-Spychata et al., 2020), idades precoces
(Krull et al., 2013) e maior tempo desde o tratamento, evidenciando um padrdo continuo de
declinio (Landier, et al., 2015). Em amostras de sobreviventes da LLA infantil tratados com

protocolos terapéuticos contemporaneos diversos, que incluem a radioterapia, foram obtidos
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dados referentes a desempenho cognitivo inferior na capacidade visuoespacial, velocidade de
processamento, vocabulario, desempenho académico (especialmente a atividade matematica),
funcOes executivas e atengdo (Kim et al., 2015; Krull et al., 2013; Palmer et al., 2007; Zajac-
Spychata et al., 2020). Entre os sobreviventes da LLA, a radiacdo craniana foi um fator de risco
para baixo quociente de inteligéncia (Kim et al., 2015; Krull et al., 2013; Palmer et al., 2007).
Outros autores diferem desses achados por ndo indicarem comprometimentos significativos em
relacdo a norma populacional (Jacola et al., 2016). De modo geral, no ambito dos tipos
predominantes de cancer infantojuvenil, ndo h& consenso ao analisar prejuizos no quociente de
inteligéncia.

No Brasil, destaca-se a pesquisa realizada por Hazin et al. (2011), com o intuito de
investigar o impacto de tumores de fossa posterior e seus respectivos tratamentos na capacidade
intelectual de criangas da Regido Nordeste do Brasil. Os dados foram obtidos a partir de
criancas com astrocitoma, submetidas exclusivamente a cirurgia de resseccdo do tumor, e de
pacientes com meduloblastoma de alto risco, submetidos a cirurgia para ressec¢do do tumor,
sucedida de quimioterapia e radioterapia craniana. Os resultados indicaram diferencas
estatisticamente significativas entre os grupos no dominio do QI de Execucdo da Escala
Wechsler de Inteligéncia para Criangas — WISC-11I (Wechsler, 2002), sugerindo importante
rebaixamento em pacientes com meduloblastoma.

Os resultados obtidos por Hazin et al. (2015) no estudo com criancgas e adolescentes
sobreviventes da LLA, astrocitoma ou meduloblastoma, se assemelham com os achados
anteriores, devido as repercussdes cognitivas evidenciadas nos participantes fora de tratamento.
Notou-se diferengcas relevantes entre 0s grupos, especificamente a amostra com
meduloblastoma (submetida a cirurgia, quimioterapia sistémica e radioterapia de cranio e
neuroeixo) e 0s outros grupos nos escores ndo verbais. Ainda, o tratamento com quimioterapia
intratecal associada a sistémica, utilizado na LLA, demonstrou comprometimentos
significativos no funcionamento executivo. A pesquisa sugere que a combinacdo das medidas
terapéuticas aumenta os efeitos cognitivos.

Destaca-se que, em decorréncia dos potenciais efeitos tardios com a administracdo da
radioterapia, dependendo do tipo de cancer e a classificagdo de risco, a quimioterapia intratecal
combinada a quimioterapia sistémica tem se tornado eficaz em diferentes tipos de cancer
infantojuvenil, incluindo as leucemias agudas (INCA, 2019; Schirrmacher 2019). A
substituicdo da radioterapia ndo se refere a auséncia de efeitos cognitivos tardios da

quimioterapia, demonstra que, a partir de estudos comparativos, a quimioterapia ocasiona
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menores efeitos a longo prazo em comparagdo com a radioterapia (Conklin et al., 2012; Kim
etal., 2015).

A toxicidade dos tratamentos apenas com quimioterdpicos é pesquisada em hospitais
pioneiros para o tratamento da LLA infantil, como o St. Jude Children's Research Hospital. Os
dados obtidos nos estudos indicam que sobreviventes tratados apenas com quimioterapia, e
avaliados em média ap0s cinco anos do tratamento, apresentam comprometimentos cognitivos
limitados a dominios especificos, incluindo o processamento visual, memoria, atencdo e
funcionamento executivo (Cheung et al., 2016; Chiou et al., 2019; Jacola et al.,2016; Kesler et
al., 2018; Krull et al., 2016; Liu et al., 2018; Phillips et al., 2020). Além disso, resultados
fornecidos por Conklin et al. (2012), apontam que sobreviventes expostos a quimioterapia de
alta intensidade estdo em maior risco de desempenho abaixo da média em medidas de
velocidade de processamento, quando comparados com aqueles que receberam terapia de baixa
intensidade. No estudo nacional realizado por Gomes (2011), com um grupo de criangas em
tratamento e outro fora de tratamento para LLA (submetidas exclusivamente a quimioterapia
como profilaxia do SNC) ha pelo menos 1 ano, verificou-se baixo desempenho na eficiéncia
intelectual e memoria, em ambos 0s grupos, e baixo desempenho nas fungdes executivas, para
0 grupo em tratamento. Em contrapartida, a avaliacdo da atencdo apresentou desempenho
dentro do esperado nos dois grupos.

Ainda nos estudos com sobreviventes da LLA, Gomes (2017) investigou 0s aspectos
neuropsicoldgicos e académicos em criangas e adolescentes submetidos apenas a quimioterapia
durante o tratamento. Em relacdo ao grupo controle, os sobreviventes da LLA indicaram
desempenho inferior no funcionamento intelectual, sendo as menores idades no diagnéstico
correlacionados com baixos desempenhos no dominio verbal, capacidade intelectual global e
memoria operacional. Em relacdo a avaliagdo dos dominios de atengédo e fungdes executivas,
especialmente em criancas diagnosticadas antes dos cincos anos de idades, os resultados
obtidos demonstraram desempenho inferior. Por fim, a analise dos aspectos académicos
indicou resultados inferiores do grupo de sobreviventes em comparagdo ao grupo controle.

Vale ressaltar que embora os dados fornecidos nas pesquisas nacionais se mostram de
extrema relevancia (Garcia, 2011; Gomes, 2011; Gomes, 2017), os achados obtidos se referem
a amostras que abrangem maiores amplitudes de tempo do diagnéstico até a avaliacéo,
envolvendo idades referentes hd meses ou 1 ano desde a finalizacdo do tratamento. Os
resultados desses estudos indicam comprometimentos nos primeiros anos apds o tratamento,
revelando diferencas em relacdo a estudos publicados na literatura internacional, que

evidenciam comprometimentos ap06s 2 anos do tratamento ou > 5 anos desde o diagnostico.
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Em vista disso, notam-se lacunas nas pesquisas nacionais referentes aos efeitos tardios para a
maior compreensdo acerca da incidéncia e natureza de prejuizos cognitivos relacionadas as
terapéuticas do cancer infantojuvenil.

Quanto a possiveis fatores de risco especificos no cancer entre criangas e adolescentes,
as primeiras pesquisas sobre o tema levantam como hipétese que o diagndstico antes dos 5
anos de idade indica melhor capacidade de recuperacéo e desenvolvimento em longo prazo das
funcdes cognitivas, ao ser correlacionado com um cérebro mais maduro (Chelune & Edwards,
1981). Entretanto, pesquisas mais recentes discordam desses achados devido a compreenséo
de que o desenvolvimento dos processos cognitivos ocorre ao longo do crescimento da crianga
e esta relacionado com a maturacéo cerebral e com o processo de mielinizacéo, na medida que
quanto mais cedo o cérebro for comprometido, mais habilidades primarias serdo prejudicadas
(Deoni et al., 2015).

Dados da literatura indicam que a intensidade dos efeitos cognitivos tardios resultantes
do tratamento dependeréo da interacédo de diversos fatores, inclusive para serem considerados
de risco, tais como: a condicdo clinica e predisposi¢édo genética do paciente, tipo do tratamento
utilizado, idade no momento do diagndstico, contexto maturacional do SNC, natureza, extenséo
e localizagdo do comprometimento, condicdes sociais, qualidade e quantidade de estimulacao,
entre outros (Hazin et al., 2015; Scantlebury et al., 2016).

1.3 Qualidade de Vida em Sobreviventes do Cancer Infantojuvenil

A Organizacao Mundial da Saude (OMS) define qualidade de vida como “a percep¢édo
do individuo de sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistemas de valores em que ele
vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes” (Kuyken et. al.,
1995, p. 1405). Este conceito, classificado como genérico, abrange estudos com populactes
saudaveis sem a referéncia a agravos especificos. Nas definicdes vinculadas a saude, a
qualidade de vida refere-se aos varios aspectos de vida de uma pessoa que sdo afetados por
mudancas no seu estado de salde, e que sdo significativos para a sua qualidade de vida (Seidl
& Zannon, 2004).

A qualidade de vida tornou-se amplamente estudada na area da saude a partir dos
avancos nos tratamentos e, especificamente no caso do cancer, com o aumento da sobrevida.
Segundo Fleck et al. (1999, p. 20), "a oncologia foi a especialidade que, por exceléncia, se viu

confrontada com a necessidade de avaliar as condi¢des de vida dos pacientes que tinham sua
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sobrevida aumentada devido aos tratamentos realizados, ja que, muitas vezes, na busca de
acrescentar anos a vida, era deixada de lado a necessidade de acrescentar vida aos anos".

No inicio da década de 1990, observou-se um consenso nas diferentes areas de estudo
em relacédo aos aspectos de subjetividade e multidimensionalidade na qualidade de vida (Seidl
& Zannon, 2004). Além do proprio individuo avaliar sua condicdo pessoal, referindo ao
conceito de subjetividade, a percepcdo da qualidade de vida passou a ser considerada
multidimensional, a partir dos fatores: (a) fisicos; (b) psicoldgicos; (c) relagdes sociais; e (d)
do ambiente (Seidl & Zannon. 2004). Atualmente, apesar das controvérsias em relacdo ao
aspecto subjetivo da avaliacdo (Whitaker et al., 2013), os estudos quantitativos tornam-se
relevantes devido a contribuicdo da analise multidimensional para a compreensdo das
necessidades referentes a vida ap0s o cancer.

No contexto do adoecimento por cancer, € possivel que essas dimensdes da qualidade
de vida sejam significativamente afetadas, especialmente quando sdo comparadas as
percepcdes de sobreviventes do cancer infantojuvenil com as percepcdes de seus pares
saudaveis. Como um exemplo, achados de estudos com este proposito verificaram que 0s
sobreviventes de tumores cerebrais manifestaram reduzida probabilidade de permanecer no
mesmo trabalho (Krull et al., 2013), terminar o periodo escolar (Mitby et al., 2003; Whitaker
etal., 2013), formar uma familia (Frobisher et al., 2007) e manter cuidados com a prépria saude
(Henderson et al., 2010; Krull et al., 2011). No estudo de Krull et al. (2013), foram avaliados
567 sobreviventes da LLA infantil décadas apds o tratamento com radioterapia e quimioterapia,
e os dados obtidos indicaram que os problemas de comportamento autorrelatados aumentaram
5% a cada ano a partir do diagnostico.

Em contrapartida, a pesquisa realizada por Kunin-Batson et al. (2014), composta por
sobreviventes da LLA infantil, tratados apenas com quimioterapia e com pelo menos quatro
anos desde o diagndstico, indicou que as criancas e seus pais relataram qualidade de vida
psicossocial na média inferior em comparacdo as normas populacionais, sem resultados
significativos que os colocassem na faixa prejudicada. Entretanto, dificuldades nas habilidades
cognitivas verbais e integracdo visual-motora, foram associadas com baixa qualidade de vida
fisica e psicossocial (Kunin-Batson et al., 2014).

No estudo realizado por Whitaker et al. (2013), ao ser considerado o relato da
experiéncia dos sobreviventes de forma individual, foi percebido que as repercussdes tardias
de ordem fisica, social e emocional estdo interligadas. O descontentamento com a autoimagem
foi mencionado em decorréncia da presenca de cicatriz, alopecia e baixa estatura, ocasionando

insatisfacdo por ter a sensacdo de ndo se sentir incluido nos grupos sociais. Além disso, 0s
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autores destacam relatos de sequelas associadas ao tratamento, que impactam na realizacdo de
tarefas como o trabalho (sequela na mao), estudo (ndo conseguir aprender) e lazer, vinculadas
a socializacdo, aprendizado e diversdo. No entanto, o estudo sugere que a percepgao ou 0s
valores atribuidos aos efeitos associados ao tratamento sdo modificados com as fases da vida,
de acordo com o seu contexto pessoal e social.

Nota-se que as dificuldades de aprendizado e desempenho académico evidenciados nos
estudos indicadores de qualidade de vida, de modo similar, encontram-se em dados vinculados
as funcdes cognitivas. Segundo Palmer et al. (2007), declinios académicos podem ser
precedidos por dificuldades em dominios especificos. Desse modo, além dos demais aspectos
da doenca e dos tratamentos que afetam diferencialmente a qualidade de vida, maiores
investigacbes se mostram relevantes para a compreensdo das repercussfes do

comprometimento cognitivo na qualidade de vida dos sobreviventes do cancer infantojuvenil.

1.4 Proposic¢do do Problema

O estudo dos efeitos cognitivos tardios em sobreviventes do cancer infantojuvenil é
recente no Brasil, evidenciando uma escassez de trabalhos vinculados aos protocolos de
tratamento contemporaneos. Os estudos encontrados revelam comprometimentos
significativos em relacdo aos efeitos a longo prazo do tratamento, porém com pouca énfase nos
aspectos cognitivos dos participantes (Silva et al., 2016). Outros destacam os efeitos
cognitivos, mas incluindo sobreviventes de curto prazo com os de longo prazo em uma mesma
amostra (Garcia, 2011; Gomes, 2011; Gomes, 2017). No cenario de pesquisas internacionais,
instituicOes pioneiras, como o Hospital de Pesquisa Infantil St. Jude (SJCRH), demonstram a
relevancia sobre a tematica, em decorréncia dos achados que indicam comprometidos
cognitivos em areas especificas em sobreviventes a longo prazo (Phillips et al., 2020).

A Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE), com o0 objetivo de
transmitir conhecimento sobre o cancer infantojuvenil em todo pais, esclarece os resultados
esperados e possiveis do tratamento e efeitos tardios (Junior & Macedo, 2011). Entretanto,
maiores investigacGes nesta tematica, especificamente dos efeitos cognitivos, se mostram
necessarios. Para além de auxiliar na avaliacdo e intervengdo cognitiva nos sobreviventes, a
ampliacdo dos estudos pode auxiliar na criacdo de servigos de atencdo para essa populacao
voltados para a avaliagdo e intervencgdo precoce, com intuito de minimizar as possiveis sequelas

cognitivas e psicossociais associadas a toxicidade dos regimes de tratamento antineoplasico.
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Desse modo, notam-se indicativos na literatura que o tratamento antineoplasico em
criancas e adolescentes, associados as variaveis pessoais, clinicas e do contexto, podem
ocasionar comprometimentos tardios. Isto posto, este estudo pretende responder a questao:
Qual é o estado das fungdes cognitivas e da qualidade de vida em sobreviventes a longo prazo
do céncer infantojuvenil? A partir disso, levantam-se as seguintes hipoteses: (a) as fun¢Ges
cognitivas de sobreviventes do cancer infantojuvenil, incluindo medidas relativas a eficiéncia
intelectual, atencdo, memoria e funcdes executivas, apresentam déficits quando comparadas
com as de seus pares; (b) varidveis sociodemograficas e clinicas, como “idade do adulto no
diagnodstico” e “tempo de diagndstico” estdo associadas ao estado das fung¢bes cognitivas; ()
aspectos da qualidade de vida, principalmente relativos ao bem-estar fisico, espiritual,
psicoldgico e social, se encontram afetados nos sobreviventes; e (d) a percepc¢éo da qualidade
de vida serd menor em sobreviventes do cancer infantojuvenil que apresentarem déficits em
funcgdes cognitivas.

Espera-se que os resultados desta pesquisa combinados com os estudos existentes
ajudem a consolidar as analises da modalidade, extensdo e repercussao de possiveis prejuizos
nos sobreviventes, podendo subsidiar o desenvolvimento de estratégias para a intervencao

precoce com intuito de proporcionar maior qualidade de vida para este subgrupo clinico.

2. Objetivos

2.1 Obijetivo Geral
Investigar as funcdes cognitivas e a qualidade de vida em adultos sobreviventes do

cancer infantojuvenil.

2.2. Obijetivos Especificos

- Descrever caracteristicas clinicas e sociodemograficas dos sobreviventes do cancer
infantojuvenil, incluindo: idade do adulto no diagnéstico do cancer infantojuvenil; diagnostico
recebido; tempo decorrido desde o diagndstico; sexo do participante; e escolaridade.

- Descrever a eficiéncia intelectual, atencdo, memoria e fungdes executivas de adultos
sobreviventes do cancer infantojuvenil e pares saudaveis;

- Descrever a qualidade de vida autorreferida de adultos sobreviventes do cancer
infantojuvenil; e

- Verificar associagOes entre as funcgdes cognitivas e a qualidade de vida de adultos

sobreviventes do cancer infantojuvenil.
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3. Método

Trata-se de um estudo descritivo e de corte transversal, com intuito de verificar as
funcOes cognitivas e a qualidade de vida de adultos sobreviventes do cancer infantojuvenil. O
corte transversal permitiu descrever as varidveis de exposi¢do (tratamento antineoplasico na
infancia) e de desfecho (funcionamento neuropsicoldgico e qualidade de vida), verificando as
relagcdes entre as ultimas. Um grupo de comparacdo, pareado por idade, sexo e escolaridade,
foi constituido para verificar se as varidveis de desfecho em sobreviventes do céncer
infantojuvenil se diferenciam de seus pares saudaveis. Os tdpicos, a seguir, discorrem sobre 0s

elementos do método que permitiram o alcance dos objetivos propostos.

3.1. Participantes

O estudo foi composto por duas amostras, distribuidas no Grupo 1 (G1), constituido
pelo grupo clinico com adultos jovens sobreviventes do cancer infantojuvenil, de ambos os
sexos e idade entre 18 e 30 anos; e no Grupo 2 (G2), grupo controle, constituido por pares sem
histdrico de cancer, pareados por sexo, idade, escolaridade e nivel socioeconémico.

A amostra do G1 foi recrutada no Hospital Infantil Nossa Senhora da Gléria (HINSG),
por meio da consulta aos registros de cancer e/ou prontuarios dos pacientes. Constituiu-se uma
amostra por conveniéncia, a partir do contato com os participantes que atenderam aos critérios
de inclusdo: (a) ter completado o protocolo terapéutico antineoplasico contemporaneo no
HINSG até o ano de 2016; (b) possuir, no minimo, 5 anos de diagndstico ou 2 anos desde a
manutencdo do tratamento; (c) ndo apresentar recidiva para nenhum tipo de cancer; (d) ter
idade entre 18 e 30 anos no periodo da pesquisa.

Apos a exposicao dos critérios de inclusdo, o HINSG forneceu uma lista com 69
possiveis candidatos para participar do estudo. Contudo, ao longo do processo de recrutamento,
foram excluidos da amostra os casos de adultos sobreviventes do cancer infantojuvenil cujos
prontuarios médicos indicavam o acometimento do cancer a partir de 2017; aqueles que ndo
puderam ser acessados pelo contato telefénico; que se recusaram a participar da pesquisa; e as
pessoas que, apesar de terem demonstrado interesse em participar da pesquisa, desistiram
durante o processo de aplicacdo dos instrumentos. A Figura 2 apresenta o fluxograma de

composi¢do da amostra do grupo clinico, que totalizou 10 participantes.



Figura 2

Fluxograma do processo de composi¢édo da amostra do grupo clinico
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O G2 foi recrutado por meio de divulgacdo da pesquisa em redes sociais da
pesquisadora, compondo uma amostra por conveniéncia de 10 participantes, levando em
consideracao os critérios de inclusdo relacionados a idade (18 a 30 anos) e a condicao de ndo
apresentar historia atual ou pregressa de cancer. Houve a exclusdo daqueles que apresentaram
alteracGes neuroldgicas, psiquiatricas e sensoriais nao corrigidas.

O HINSG se constituiu como local de coleta de dados da pesquisa, permitindo o0 acesso
aos prontudrios para o recrutamento da amostra. Os prontuarios e 0s registros de cancer do
hospital fazem parte do Servico de Onco-Hematologia do HINSG, que é referéncia para o
tratamento oncoldgico, recebendo pacientes da Grande Vitoria, interior do Espirito Santo (ES),
sul da Bahia e leste de Minas Gerais (Secom, 2020). A coleta de dados junto aos participantes
foi realizada a partir de entrevistas on-line, bem como a aplicacdo de instrumentos validados
para a aplicagdo informatizada. Todo o processo de coleta de dados foi conduzido por uma
pesquisadora, psicologa, devidamente registrada no Conselho Regional de Psicologia (CRP
16).

3.2. Instrumentos
Esta pesquisa adotou medidas que permitiram a coleta de dados online. Os
instrumentos serdo descritos em partes: dados de caracterizagdo da amostra; testes
psicoldgicos e neuropsicoldgicos para avaliacdo das funcdes cognitivas; e instrumento para

avaliacdo de qualidade de vida (Tabela 1).

3.2.1 Instrumento de Caracterizacdo da Amostra

Especialmente elaborado para a obten¢éo dos dados: (a) sociodemograficos, como sexo,
idade, nivel de escolaridade, status conjugal, composicéo familiar, e procedéncia; (b) historia
de saude geral, com o objetivo de verificar eventos de vida que podem repercutir sobre as
variaveis de interesse do estudo; e (c) clinicos, relacionados a historia de tratamento do cancer,
como diagnostico, tipos de tratamento, tempo de diagndstico, suporte psicossocial recebido,
idade na ocasido do tratamento, vida escolar na ocasido do tratamento, entre outros. O
questionario sera utilizado para a caracterizacdo dos dois grupos, exceto a parte que contém
perguntas sobre dados clinicos. Estes, somente serdo obtidos junto ao grupo de adultos
sobreviventes do cancer infantojuvenil (Apéndice A - Questionario de caracterizacdo da

amostra).
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3.2.2 Instrumentos para Avaliacdo das Funcdes Cognitivas

3.2.2.1 Teste ndo verbal de inteligéncia - G-38 (Boccalandro, 2002)

Trata-se de um instrumento que tem como objetivo avaliar o fator geral de inteligéncia
em individuos com idade minima de 18 anos e escolaridade a partir do ensino médio. A
aplicacdo do teste G-38 envolve a apresentacdo de 38 figuras, sendo que cada uma delas tem
uma parte faltando que deve ser completada com uma das possibilidades de respostas
indicadas. Os itens séo apresentados envolvendo as seguintes organizagdes: (a) compreensao
de relacdo de identidade simples; (b) compreensao de relacdo de identidade mais raciocinio por
analogia; (c) raciocinio por analogia de tipo numeérico; (d) raciocinio de tipo numérico
envolvendo mudanca de posicdo; (e) raciocinio de tipo espacial (decompor um todo em suas
partes); (e) raciocinio de tipo espacial para perceber modificacdes numa figura. O teste possui
tempo limite de 30 minutos. A corre¢do € realizada de forma automatica pela plataforma VOL
(Vetor Online). O sistema segue as seguintes regras: para cada item correto é atribuido um
ponto, sendo que o resultado do teste é calculado em funcgéo do total de acertos obtidos pelo
avaliado (avaliacdo quantitativa). Para a avaliacdo qualitativa sdo analisados os tipos de erros
cometidos, considerando os raciocinios exigidos para responder a cada item do teste (citados
anteriormente).

Para o uso do teste nesta pesquisa, foi realizada a aplica¢do na verséo informatizada,
sendo necessario um desktop ou notebook com acesso a internet. O participante recebeu a
licenca por e-mail para ter acesso e responder ao teste. Ao acessar a licenca, o avaliado foi
direcionado a uma tela para que seus dados cadastrais fossem preenchidos e/ou atualizados e,
em seguida, para visualizar as instrugdes de aplicacdo. Na Ultima tela o participante clicou em
“Finalizar teste”, para encerrar a aplicagdo. Os materiais citados e 0 acesso as licencas por e-
mail sdo considerados padrédo para a aplicacdo de qualquer teste na plataforma VOL (Vetor
Online).

3.2.2.2 Atencado On-line - AOL (Lance et al., 2018)

O teste de Atencdo On-line tem como objetivo avaliar trés dominios da atencdo por
intermédio de diferentes subtestes: (a) Atencdo On-line Alternada (AOL-A); (b) Atencdo On-
line Concentrada (AOL-C); e (c) Atencdo On-line Dividida (AOL-D). O AOL ¢ indicado para
adultos de 18 a 70 anos, de ambos os sexos, com escolaridade a partir do ensino fundamental
incompleto. Na aplicacdo, ha uma primeira etapa de treino, com o objetivo de garantir o

entendimento do participante sobre a atividade que realizara em cada subteste. As respostas
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sdo obtidas por meio da selecdo dos itens correspondentes ao modelo exposto. A duracdo média
para a aplicacdo do AOL € de 15 minutos, sendo: AOL-A, 2 minutos e 30 segundos; AOL-C,
2 minutos e 30 segundos; e AOL-D, 4 minutos. A correcédo dos testes AOL-A, AOL-C e AOL-
D é realizada automaticamente pela plataforma VOL (Vetor Online). O sistema deve obter o
total de acertos, erros e omissdes, até a parte do teste que o avaliado chegou no tempo pré-

determinado. Existem normas de desempenho por idade, regido e tempo de reacao.

3.2.2.3 Teste de Memoria de Reconhecimento 2 - TEM-R 2 (Rueda et al., 2016)

Visa avaliar a etapa de reconhecimento da memdria episddica, em idades entre 17 e 53
anos. No inicio do acesso ao teste, nas telas de instrucdes, o avaliado passou por uma etapa de
treino com 12 itens, incluindo figuras e palavras, que tem como objetivo a compreensdo da
atividade que devera realizar durante o teste. Posteriormente, foram apresentados 34 estimulos
por um minuto, sendo 18 figuras e 16 palavras. Importante considerar que, neste teste, o
estimulo que, a principio, apareceu como figura, pode se mostrar tanto como figura quanto
como palavra e vice-versa. Por exemplo, a palavra “faca” pode estar no periodo de
memorizacdo, mas na folha de resposta pode aparecer o desenho de uma “faca” e ndo mais a
palavra. Apds o tempo indicado, o participante deve assinalar os estimulos lembrados, no
tempo méaximo de um minuto. Ao todo, o instrumento ndo ultrapassa 10 minutos, considerando
0 tempo para as explicacdes e a aplicacdo. A correcdo do Teste de Memdria de Reconhecimento
- TEM-R é realizada automaticamente pela plataforma VOL. As pontuacgdes sdo padronizadas,
baseadas no nimero de acertos e erros. Do valor obtido pela somatéria, deve subtrair o total de
pontos de erros e, assim, a partir desse resultado, localizar o percentil e classificacdo
correspondente. O instrumento possui tabelas normativas que consideram amostra geral e por

faixas etarias.

3.2.2.4 Escala de Avaliacédo de Disfuncdes Executivas de Barkley - BDEFS (Godoy et al.,
2018)

Destina-se a avaliacdo das funcGes executivas nas atividades cotidianas em adultos de
18 a 70 anos. A BDEFS é uma escala de autorrelato, com sub escores para cinco dominios: (a)
Gerenciamento do tempo, possui itens que descrevem a capacidade de planejar atividades ao
longo de intervalos temporais, sendo de tempo, preparacdo para prazos e comportamentos
dirigidos a objetivos; (b) Organizacdo e resolucdo de problemas, possui itens relacionados
criacdo de solucBes para problemas ou remocao de obstaculos encontrados para que objetivos
sem alcancgados; (c) Autocontrole, com itens referentes a capacidade de inibir comportamentos
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impulsivos e que desconsideram as consequéncias imediatas ou de longo prazo, incapacidade
de levar em conta a perspectiva de outras pessoas; (d) Motivacao, inclui itens que se referem a
capacidade de manter um trabalho iniciado até a sua conclusdo sem ter que ser supervisionado
ou sem abordar a atividade antes de seu fim; e (e) Regulacdo emocional, possui itens
relacionados & inibicéo de fortes reagcbes emocionais aos eventos; busca para aumentar a calma,
desvio da tencdo do evento desencadeador, reducdo e moderacdo da emocdo inicial. A
apresentacdo da BDEFS na forma longa, com 89 itens, propicia a investigacdo de
comprometimentos clinicamente mais evidentes, somando-se aos cinco dominios mencionados
a investigacédo: (f) Sintomas de TDAH, para auxiliar no acompanhamento dos sintomas e no
direcionamento de intervencdes; e (g) Sintomas Disexecutivos, com énfase na ocorréncia dos
sintomas no cotidiano.

As respostas dos avaliados sdo fornecidas em uma escala Likert de quatro pontos, a
saber: nunca ou raramente (1), as vezes (2), frequentemente (3) e muito frequentemente (4). O
escore envolve o célculo de pontuacdes individuais, total e contagem de sintomas de
funcionamento executivo. Quanto maior o escore maior a dificuldade nas dimensdes das

fungdes executivas.

3.2.3 Instrumento para a Medida de Qualidade de Vida

3.2.3.1 Escala de Qualidade de Vida para Sobreviventes de Cancer - EQV-SC (Naves,
2013)

O instrumento traduzido e adaptado por Naves (2013), a partir da Quality of Life Cancer
Survivors (QOL-SV), desenvolvida por Ferrel, Dow e Grant (1995), tem como objetivo avaliar
a qualidade de vida de sobreviventes de cancer a longo prazo, por meio de 41 itens relacionados
a quatro dominios, a saber: (a) psicologico (18 itens, por exemplo: “VOcé sente como se
estivesse no controle das coisas da sua vida?”); (b) fisico (8 itens, por exemplo: “Em que
medida a fadiga € um problema para vocé?”); (c¢) social (8 itens, por exemplo: “VVocé sente que
a sua doenca e 0 seu tratamento causaram isolamento social?”’); e (d) espiritual (7 itens, por
exemplo: “Quanta incerteza vocé sente sobre seu futuro?”’). A EQV-SC inclui itens sobre os
aspectos gerais e outros proprios para a fase da sobrevivéncia, como o item 24: “Até que
medida vocé sente medo de novo diagnostico de cancer (um segundo cancer)”. Como forma
de mensuracdo das respostas, ha uma escala Likert de 11 pontos, de 0 a 10 para cada item,

sendo 10 o melhor resultado. O escore total é a soma de todos os itens, sendo possivel a
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mensuracao por cada subescala ou categoria (Apéndice B - Escala de Qualidade de Vida para
Sobreviventes de Cancer - EQV-SC).

Tabela 1
Resumo dos instrumentos, variaveis investigadas e fonte de informacao utilizadas na
pesquisa

Instrumentos Variaveis Investigadas Fonte de informacéo
Questionario a. Sociodemograficas: Grupo clinico: Dados
caracterizacéo da sexo, idade, nivel de escolaridade, sociodemogréficas,
amostra status conjugal, composicéo histérico de saude e

familiar, e procedéncia; clinico.

b. Histdria de satde geral: Verificar Grupo controle: Dados
eventos de vida que podem sociodemogréaficos e
repercutir sobre as variaveis de historico de salde.
interesse do estudo (critérios de
exclusdo).

c. Clinicas: histéria de tratamento do
cancer, tipo diagndstico, tempo de
diagnostico, suporte psicossocial
recebido, idade na ocasido do
tratamento, vida escolar na ocasido
do tratamento.

G-38 Eficiéncia Intelectual Grupo clinico e controle

AOL Atencdo Dividida, Alternada e Grupo clinico e controle
Concentra

TEM-R 2 Memoria de Reconhecimento Grupo clinico e controle

BDEFS Funcgbes Executivas Grupo clinico e controle

EQV-SC Qualidade de Vida Grupo clinico

Nota. G-38 = Teste ndo-verbal de inteligéncia; AOL = Atencdo On-line; TEM-R 2 = Teste de
Memoria de Reconhecimento; BDEFS = Escala de Avaliacdo de Disfungdes Executivas de
Barkley; EQV-SC = Escala de Qualidade de Vida para Sobreviventes de Cancer.

3.3. Procedimentos

Previamente a descricdo do procedimento, é relevante referir o contexto em que esta
pesquisa se insere, considerando o cenario ainda vigente de uma pandemia. O novo
coronavirus, chamado pelas autoridades de SARS-CoV-2 (Severe Acute Respiratory
Syndrome Coronavirus 2), causador da doenca COVID-19 (Coronavirus Disease 2019), foi
configurado no ano de 2020 como Emergéncia de Saude Publica de Importancia Internacional
(ESPII). A caracterizacdo da doenca como uma pandemia determinou a imposic¢ao de medidas

restritivas no &mbito mundial para conter o nimero de casos da doenca. Até a finalizacdo da
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coleta da pesquisa, no Brasil, as medidas restritivas se encontraram em vigor. Por esta razdo, o
estudo tem como procedimento etapas presenciais e ndo presenciais, com intuito de garantir a
integridade na saude dos participantes. Seguindo a ordem exposta, foram realizadas seis etapas
(Tabela 2):

Etapa 1 - Ap0Os a submissdo a banca do exame de qualificacdo de projeto de mestrado do
PPGP/UFES, os documentos necessarios para realizar a coleta de dados foram encaminhados
para o Instituto de Ensino, Pesquisa e Inovacdo em Salude (ICEPi). A partir da analise
documental, a Comissao de Pesquisa da SESA realizou o protocolo para abertura de processo.
O ICEPI/Comissao da Pesquisa da SESA foi o responsavel por encaminhar o processo aberto
para 0 HINSG. O parecer favoravel do HINSG permitiu a Comissdo de Pesquisa da SESA
entregar o Termo de Anuéncia para a submisséo projeto de pesquisa ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP).

Etapa 2 — Em respeito a resolu¢do 466/2012, do Conselho Nacional de Saude, o respectivo
projeto foi submetido a apreciacdo do CEP do Centro de Ciéncias Humanas e Naturais
(CCHN/UFES), e aprovado com o parecer n®5.071.423 (Apéndice F), bem como envio de uma
copia da aprovacdo do CEP a Comissdo de Pesquisa da SESA. Esta etapa possibilitou o
recebimento da Carta de Autorizagdo para o pesquisador ter acesso ao HINSG.

Etapa 3 — Recrutamento e composicao da amostra, por meio da anélise dos registros de cancer
do hospital, e identificacdo de pacientes fora de tratamento que atendiam aos critérios de
incluséo do grupo clinico (G1). Esta etapa foi realizada de forma presencial, com a ida da
pesquisadora ao hospital, seguindo os protocolos de biosseguranca vigentes na ocasido da
referida etapa. Desse modo, foi fornecido pelo Hospital Infantil Nossa Senhora da Gloéria
(HINSG) uma lista de sobreviventes do cancer com idade superior a 18 anos de idade, obtendo
as informac0es de 69 participantes. Entretanto, de acordo com os critérios da pesquisa, fez-se
necessario excluir 24 participantes que foram acometidos pelo cancer a partir do ano de 2017,
em decorréncia de ndo ter o periodo de 5 anos completos desde o inicio do tratamento.

Etapa 4 — Contato inicial, por telefone, com os adultos sobreviventes do cancer infantojuvenil
que atenderam aos critérios de inclusdo identificados na consulta do banco de dados do HINSG
para a verificacdo do interesse em participar da pesquisa. Entre os 45 sobreviventes disponiveis
na lista, 14 pessoas recusaram-se a participar da pesquisa e 16 sobreviventes ndo atenderam as
ligacOes. Ressalta-se que alguns sobreviventes demonstraram estranhamento por ser um
“ntimero fixo”, indicando que ndo atenderam anteriormente devido a essa caracteristica. Por
IS0, nota-se que o numero significativo de pessoas que ndo atenderam os telefones pode estar

vinculado ao fato exposto. Apds o parecer verbal favoravel em participar da pesquisa, 3
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sobreviventes, do total de 13 pessoas, recusaram-se em dar continuidade a realizacdo da
pesquisa durante a coleta de dados. Todos os 3 sobreviventes relataram falta de tempo para
realizd-los. Por fim, aos 10 interessados foram enviados, por e-mail, o convite para a
participacdo na pesquisa (Apéndice C - Modelo de convite para a participacdo na pesquisa),
contendo: a) informagdes bésicas sobre a pesquisa; b) enderecos eletrdnicos com acesso aos
questionarios do “Google Forms” para a autorizagdo ou recusa/desisténcia da participag¢do na
pesquisa; e dois arquivos em anexo, contendo o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (Apéndice D) e Termo de Anuéncia do HINSG (Apéndice E), assinados pelos
respectivos responsaveis.

Etapa 5 — Recrutamento do grupo controle (G2) mediante divulgacdo da pesquisa no ambiente
virtual. Nesta etapa, foi enviado, por e-mail, o convite para a participacdo na pesquisa
(Apéndice C - Modelo de convite para a participagdo na pesquisa), contendo as mesmas
informag0es do G1, com excegdo do Termo de Anuéncia.

Etapa 6 — A coleta de dados de forma remota foi realizada entre novembro de 2021 e abril de
2022. O uso de ambiente virtual para a coleta das respostas foi realizado de duas formas: 1)
utilizando ferramentas digitais de videoconferéncia, Meet ou Skype, para a coleta de dados da
entrevista, escala e questionario (descritos no item instrumentos), sendo necessaria a interagéo
de forma sincrénica entre pesquisador e participante; e 2) licencas para plataformas digitais
informatizadas autorizadas para aplicacdo dos testes psicologicos de forma direta, sendo o
proprio participante responsavel pelo preenchimento, sem interacdo sincronica entre
pesquisador e participante. Realizou-se a coleta de dados em uma Unica etapa com cada
participante, sendo todo o processo supervisionado no ambiente virtual para maiores

esclarecimentos (plataforma de videoconferéncia do Meet ou Skype).
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Tabela 2
Resumo dos Procedimentos
Etapa 1 Etapa 2 Etapa 3/4/5 Etapa 6
Aprovagéo pela Avaliacdo do Recrutamento e Coleta de dados —

Banca Examinadora
do PPGP

Comité de Etica em
Pesquisa (CEP)

composigéo da forma remota

amostra clinica e

(qualificacdo do (CCHN/UFES) controle -
projeto de pesquisa); Etapa realizada de
Anélise do forma presencial
ICEPi/Comisséo de (analise de registros
Pesquisa da SESA e do HINSG) e
autorizacdo da remoto (mediante
Unidade/Campo de contato por telefone
pesquisa (HINSG) e divulgacdo em
redes sociais)
Junho de 2021 a Outubro de 2021 a Novembro de 2021 a Novembro de 2021
Outubro de 2021 Novembro de 2021  Abril de 2022 a Abril de 2022

3.4. Analise dos dados

Os dados obtidos em relacdo ao desempenho dos participantes nos instrumentos de
avaliacdo da eficiéncia intelectual, atengdo, memoria, funcbes executivas e qualidade de vida,
foram transformados em escores a partir da definicdo de cada um deles. No caso de
instrumentos ja padronizados para populacdes brasileiras (G-38, AOL, TEM-R, e BDEFS),
foram utilizadas como medidas de referéncia os valores disponibilizados pelas tabelas de
computacdo destes instrumentos. Na Escala de Qualidade de Vida (EQV-SC) calculou-se a
média da pontuacgdo do instrumento. Entretanto, a descricao detalhada dos itens da escala EQV-
SC foi realizada com a inversao de alguns itens da escala para que valores maiores representem
maior bem-estar (Figura 3, 4, 5 e 6). Assim, por exemplo, quem colocou 10 em fadiga, ficou
com score 0, representando perda no bem-estar.

No que se refere aos dados sociodemograficos dos participantes, foram realizadas as
analises descritivas dos desempenhos dos grupos (G1 e G2) nas medidas obtidas, bem como
utilizados testes parameétricos e ndo paramétricos. Testes para verificar se 0s grupos eram
comparaveis foram conduzidos, sendo teste-t independente para idade, tempo de estudo e renda
familiar per capita. Para variaveis ordinais, como escolaridade do pai e da mée e nimero de

pessoas residentes na casa, foi utilizado o teste ndo paramétrico de Mann-whitney.
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Sendo assim, variaveis qualitativas foram apresentadas como porcentagem e os dados
quantitativos passaram pelo teste de normalidade de Shapiro Wilk para identificar o formato
da distribuicdo. Em casos considerados como normal (p > 0,05) as estatisticas descritivas sao
apresentadas em forma de média e desvio padrdo. Quando nédo foi considerado normal (p <
0,05), as estatisticas descritivas foram apresentadas em forma de mediana e intervalo
interquartilico. Os instrumentos quando avaliadas através de sua pontuagdo foram comparados
entre os dois grupos através do teste t (distribuicdo normal) ou teste Mann Whitney
(distribuicdo ndo normal). Utilizou-se o teste de correlagdo Spearman para realizar a medida
de correlagdo entre duas variaveis quantitativas. Mediu-se a associagdo entre 0S grupos e
variaveis qualitativas pelo teste de Qui Quadrado. O teste exato de Fisher foi utilizado quando
uma das suposi¢des do teste qui-quadrado foi violada (quando mais de 20% dos valores
esperados sdo menores que 5). Para todos os testes, o nivel de significancia é de 5% (p > 0,05).
Contudo, diante dos achados com efeitos “moderados”, ainda se considerou p > 0,03. As

presentes analises foram feitas através do software livre R (R version 4.1.1).

3.5. Riscos e Beneficios

Os riscos na pesquisa foram minimos, sendo possivel observar que especificos
participantes sentiram desconforto e cansago ao responder as escalas e testes cognitivos.
Ressalta-se que, devido a ndo disponibilidade de tempo, 3 participantes recusaram-se a dar
continuidade na coleta de dados. Ainda, nota-se que a evocacdo de memorias referentes ao
periodo de tratamento para o cancer pode propiciar constrangimento por questfes ligadas a
autoestima, por exemplo. A realizacdo da coleta de dados de forma online ndo colocou o
participante a riscos maiores do que os encontrados nas suas atividades cotidianas, inclusive
aos riscos inerentes a qualquer acesso a internet, que limitam assegurar total confidencialidade
e potencial risco de sua violagéo.

Além dos riscos citados, por outro lado, esta pesquisa podera levar a beneficios na
medida em que foram avaliadas as fungdes cognitivas e a qualidade de vida, sendo analisados
com intuito de indicar se o participante apresenta prejuizos nesses dominios, o que pode ajudar
na elaboracdo de intervenc6es adequadas as suas necessidades. Apds a avaliacdo, os resultados
foram detalhadamente informados ao participante a partir da devolutiva do laudo psicoldgico.

4. Resultados
Os resultados foram organizados em subsecdes, iniciando com a caracterizacdo

sociodemografica dos participantes, para as duas amostras: clinica (Grupo 1 — sobreviventes
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do cancer infantojuvenil) e controle (Grupo 2). Para o Grupo 1 foram descritas caracteristicas
sociodemograficas e do historico clinico, de modo a integrar dados da doenca e do tratamento.
Em seguida, foram descritos os dados relacionados as variaveis cognitivas (eficiéncia
intelectual, atencdo, memdria e fungbes executivas), de modo a caracterizar o funcionamento
cognitivo atual de sobreviventes do cancer infantojuvenil, comparando-o com o de seus pares
saudaveis (controle). Nas subsecBes que descrevem cada uma das variaveis cognitivas para o
grupo clinico, foram apresentadas comparagdes do desempenho, de acordo com o tempo desde
que o participante recebeu o diagndstico de cancer. A subsecao que se segue foi composta pelos
dados sobre a qualidade de vida autorreferida pelos participantes do grupo clinico. Além da
descricdo, sdo apresentadas as andlises: (a) de correlacdo entre os dominios de qualidade de
vida; e (b) de percepc¢édo da qualidade de vida entre os subgrupos clinicos divididos pela idade
na ocasido do fim do tratamento. Por fim, sdo apresentadas as analises de correlacdo entre as
variaveis de interesse do estudo (funcionamento cognitivo e qualidade de vida) para os

participantes sobreviventes do cancer infantojuvenil.

4.1 Caracterizacao sociodemografica dos participantes

Os dados de caracterizacdo sociodemogréafica dos participantes estdo descritos para a
amostra geral e para os grupos clinico e controle. Primeiramente, destaca-se que 0S grupos
podem ser comparaveis, uma vez que ndo foram encontradas diferencas estatisticamente
significativas entre eles, ou seja, 0s grupos sdo suficientemente parecidos em termos de
caracterizacdo sociodemografica, 0 que minimiza o risco de viés causado por variaveis
confundidoras na anélise.

A partir do exposto, a Tabela 3 descreve as caracteristicas sociodemograficas dos
participantes, indicando que os sobreviventes do cancer infantojuvenil tinham idade entre 19-
22 anos (DP = 1,18), estado civil “solteiro” (80%), origem em regides contempladas como

“interior” (70%) e nivel de escolaridade “médio completo/superior incompleto” (90%).
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Tabela 3
Caracterizacao sociodemografica dos participantes do grupo clinico e grupo controle (N =
20)
Variaveis Amostra Gl G2 p-valor
Geral
Idade (N = 20)
Min-Max 19-24 19-22 19-24 0,285¢
(d=-0,49)
Q1-Q3 20-22 20-21,75  20,25-22
Mediana 21 20 21
Média 20,85 20,5 21,2
DP 1,42 1,18 1,62
Origem (N = 20)
Capital/Regido Metropolitana 9 (45%) 3 (30%) 6 (60%) 0,153b
Interior 11 (55%) 7 (70%) 4 (40%)
Estado Civil (N = 20)
Casado 2 (10%) 2 (20%) 0 (0%) 0,474b
Solteiro 18 (90%) 8 (80%) 10 (100%)
Nivel de escolaridade (N = 20)
Médio completo / Superior 18 (90%) 9 (90%) 9 (90%) 1,000d
incompleto (r=0)
Superior Completo 2 (10%) 1 (10%) 1 (10%)
Estuda atualmente (N = 20)
Né&o 8 (40%) 5 (50%) 3 (30%) 0,650b
Sim 12 (60%) 5 (50%) 7 (70%)
H& quanto tempo? (em meses)
(N=12) 12 5 7 0,659c
(d=0,27)
Min-Méax 5-36 5-36 5-36
Q1-Q3 10.5-25 12-24 9-20
Mediana 12 18 12
Média 17,17 19 15,86
DP 11,29 11,83 11,64
Tipo de instituicdo (N = 12)
Privada 11 (91.67%) 5(100%) 6(85.71%) 1,000b
Publica 1 (8.33%) 0 (0%) 1 (14.29%)
Trabalha atualmente (N = 20)
Néo 17 (85%) 9 (90%) 8 (80%) 1,000b
Sim 3 (15%) 1 (10%) 2 (20%)
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Nota. N = nimero de participantes; G1 = Grupo 1; G2 = Grupo 2; Min. = Minimo; Max. =
Méaximo; Q1 = Quartil inferior; Q3 = Quartil superior; DP = Desvio padrdo. Em p-valor: “¢” =
Teste t (magnitude do efeito, representado pela letra “d”: d=0,2 — 0,4 [pequeno], d=0,4-0,8
[médio], d = maior que 0,8 [grande]); “d” = Mann-whitney (magnitude do efeito, representado
pela letra “r””: r>0.1 [pequeno], r>0.3 [médio] e r>0.5 [grande]); “b” = Teste Exato de Fisher.

Ainda em relacdo a caracterizacdo sociodemografica, verificou-se que cerca da
metade dos pais dos participantes do G1 possuia escolaridade “médio completo/superior
incompleto” (N =5). Todos os sobreviventes relataram possuir irmdos, bem como residir, em
sua maioria, com até 3 pessoas em casa. De modo geral, a média de renda familiar per capita
indica média de 3.750,00 reais (Tabela 4).

Tabela 4

Caracterizacdo sociodemografica dos familiares dos participantes (N = 20)

Variaveis Amostra Gl G2 p-valor

Geral f (%) f (%)
f (%)

Nivel de escolaridade da mée (N =
20)
Fundamental | completo / 11 3(15) 2 (20) 1 (10)
incompleto 0,718d
Fundamental completo / Médio 5 (25) 2 (20) 3 (30) (r=-
incompleto 0,09)
Médio completo / Superior incompleto 9 (45) 5 (50) 4 (40)
Superior Completo 3 (15) 1(10) 2 (20)
Nivel de escolaridade do pai (N = 18)
Fundamental | completo / 11 4(22,22) 2(22,22) 2 (22,22)
incompleto
Fundamental completo / Médio 5(27,78) 2(22,22) 3(33,33) 0,748d
incompleto (r=-
Médio completo / Superior incompleto 6 (33,33) 5 (55,56) 1(11,11) 0,08)
Superior Completo 3(16,67) - 3(33,33)
Possui irméos? (N = 20)
Né&o 2 (10) 1 (10) 1 (10) 1,000b
Sim 18 (90) 9 (90) 9 (90)
Quantas pessoas residem com vocé?
(N =20)
1 pessoa 6 (30) 3 (30) 3 (30)

Continua
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Conclui
2 pessoas 6 (30) 2 (20) 4 (40)
3 pessoas 6 (30) 3(30) 3(30) 0.454d
4 pessoas 1(5) 1 (10) - (r=018)
5 ou mais pessoas 1(5) 1 (10) -
Renda familiar per capita (N = 20)
Min-Méax 1500-7000 2000-7000 1500-5000
Q1-Q3 2300-5000 2550-4875 2125-4900
Mediana 3000 3300 3000 0,571c
Média 3555 3750 3360 (0=0,26)
DP 1484,47 1610,56 1404,91

Nota. N = nimero de participantes; G1 = Grupo 1; G2 = Grupo 2; Min. = Minimo; Méax. =
Méaximo; Q1 = Quartil inferior; Q3 = Quartil superior; DP = Desvio padrdo; f = Frequéncia.
Em p-valor: “c” = Teste t (magnitude do efeito, representado pela letra “d”: d=0,2 — 0,4
[pequeno], d=0,4-0,8 [médio], d = maior que 0,8 [grande]); “d” = Mann-whitney (magnitude

€699,

do efeito, representado pela letra “r”: r>0.1 [pequeno], r>0.3 [médio] e r>0.5 [grande]); “b” =
Teste Exato de Fisher.

4.2 Caracterizagao do historico clinico dos sobreviventes do cancer na infancia

A caracterizagdo do historico clinico dos sobreviventes do cancer mostrou uma
variabilidade no tipo de diagnostico, com maior propor¢do de casos de Leucemia Linfoide
Aguda (30%), Linfoma de Hodgkin (20%) e Osteossarcoma (20%). O tempo de diagndstico,
para 7 participantes, foi cinco ou mais anos e, para 3 dos sobreviventes, o periodo foi inferior

a cinco anos (Tabela 5).

Tabela 5

Caracteristicas clinicas do grupo clinico (N = 10)

Variavel Valores f (%)
Diagnostico

Leucemia Linfoide Aguda 3(30)
Linfoma de Hodgkin 2 (20)
Osteossarcoma 2 (20)
Astrocitoma 1(10)
Melanoma 1(10)
Tumor Carcinoide 1 (10)
Tempo de Diagndstico

5 ou mais 7 (70)
0 a5anos 3 (30)

Nota. N = nimero de participantes; f = frequéncia.
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4.3 Resultados das variaveis cognitivas da amostra

4.3.1 Eficiéncia intelectual geral

No que tange ao desempenho intelectual de forma geral, obtido a partir do teste G-38,
verifica-se que a média de percentil do G1 foi igual a 22,1 (DP = 29,19), se diferenciando da
média de percentil do G2 (M = 44,6; p-valor = 0,057). Esses percentis médios representam
classificagdes descritivas de eficiéncia intelectual “média inferior” para o G1 e “média” para o

G2, tomando como base as normas populacionais (Tabela 6).

Tabela 6
Desempenho na Eficiéncia Intelectual do grupo clinico e grupo controle (N = 20)

G38 - Percentil  Amostrageral (N=20) G1 (N =10) G2 (N =10) p-valor

Min-Max 1-95 1-90 1-95
Q1-Q3 10-52,5 6,25-17,5 30-57,5 0,057d

. (r=-0,43)
Mediana 25 10 45
Média 33,35 22.1 44.6
DP 29,59 29,19 26,74

Nota. N = nimero de participantes; G1 = Grupo 1; G2 = Grupo 2; Min. = Minimo; Méx. =
Méaximo; Q1 = Quartil inferior; Q3 = Quartil superior; DP = Desvio padrdo. Em p-valor: “d” =
Mann-whitney (magnitude do efeito, representado pela letra “r”: r>0.1 [pequeno], r>0.3
[médio] e r>0.5 [grande]). Os valores de referéncia para classificacdo descritiva do instrumento
sdo: faixa de percentil 1-5 = Inferior; 10-25 = Médio Inferior; 30-70 = Médio; 75-90 = Médio
Superior; 95 = Superior; e >99 = Muito superior.

A analise qualitativa dos dados do grupo de sobreviventes do cancer mostrou os tipos
de erro apresentados pela amostra (N = 10). O erro do Tipo A e B, caracterizados pela falta de
compreensédo do problema, tiveram, respectivamente, a ocorréncia de 25 erros e 82 erros. Em
contrapartida, o G1 indicou 69 erros do Tipo C, que caracteriza a compreensdo do problema,

falhando apenas por nédo perceber detalhes essenciais (Tabela 7).
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Tabela 7
Classificacéo de percentil e tipo de erros do grupo clinico a partir do instrumento G-38 (N =
10)

Classificacéo - G38 G1 (N =10) G2 (N =10)
Classificacéo de Percentil f (%) f (%)
Inferior 4 (40) 1(10)
Médio Inferior 5 (50) 1(10)
Médio 7 (70)
Médio Superior 1 (10)

Superior 1(10)
Classificacéo de Tipo de Erro

A 25 30
B 82 39
C 69 64

Nota. N = nimero de participantes; f = frequéncia.

De modo a verificar diferencas no G1, compondo subgrupos de tempo de diagnostico,
a Tabela 8 descreve o desempenho médio daqueles sobreviventes que receberam o diagndstico,
bem com os respectivos tratamentos, ha menos de cinco anos e daqueles com mais de cinco
anos. O desempenho em eficiéncia intelectual geral dos sobreviventes com mais tempo de

diagndstico apresentou maior média de percentil (M = 25,86).

Tabela 8
Desempenho na Eficiéncia Intelectual do grupo clinico de acordo com o tempo de
diagnostico (N = 10)

G38 - Percentil 0ab5anos de 5 ou mais de p-valor
diagndstico (N=3) diagnostico (N=7)

Min-Méax 10-20 1-90 0,637d

Q1-Q3 10-15 5-35 (r=0,13)

Mediana 10 10

Média 13,33 25,86

DP 5,77 34,81

Nota. N = nimero de participantes; G1 = Grupo 1; G2 = Grupo 2; Min. = Minimo; Méax. =
Maximo; Q1 = Quartil inferior; Q3 = Quartil superior; DP = Desvio padrdo. Em p-valor: “d” =
Mann-whitney (magnitude do efeito, representado pela letra “r”: r>0.1 [pequeno], r>0.3
[médio] e r>0.5 [grande]). Os valores de referéncia para classificacdo descritiva do instrumento
sdo: faixa de percentil 1-5 = Inferior; 10-25 = Médio Inferior; 30-70 = Médio; 75-90 = Médio
Superior; 95 = Superior; e >99 = Muito superior.
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4.3.2 Atencgao

Os resultados da avaliacdo da atencdo, realizada por meio do teste de Atengdo On-line
(AOL), permitiu obter dados nos trés dominios da atencéo, a saber: atengdo alternada (AOL -
A), atengédo concentrada (AOL-C), e atencéo dividida (AOL-D). Apresentam-se os dados da
amostra geral e dos grupos (G1 e G2) na Tabela 9. A anélise da comparacdo de médias de
percentil entre 0s grupos nao evidenciou diferencas estatisticamente significativas em nenhum
dos dominios da aten¢do (dividida: p-valor = 0,299; concentrada: p-valor = 0,206; alternada:
p-valor = 0,369).

Tabela 9

Desempenho no dominio de Atencéo do grupo clinico e grupo controle (N = 20)

AOL - Percentil Amostra geral Gl G2 p-valor

(N =20) (N =10) (N =10)

AOL Dividida

Min-Max 1-80 1-80 1-80

Q1-Q3 10-70 10-57,5 28,75-70 0,299c
Mediana 45 20 55 (d=-0,48)
Media 39,95 32,7 47,2

DP 30,4 30,97 29,58

AOL Concentrada 0.206¢
Min-Max 1-99 1-90 10-99 (d=-0,59)
Q1-Q3 10-80 10-75 42,5-80

Mediana 55 30 67,5

Média 49,75 40,1 59,4

DP 33,5 34,19 31,52

AOL Alternada 0,369c
Min-Max 1-90 1-90 20-60 (d=-0,42)
Q1-Q3 20-52,5 5,75-52,5 30-50

Mediana 30 20 45

Média 36,4 31,3 41,5

DP 24,42 31,46 14,54

Nota. AOL = Atencdo On-line; N = numero de participantes; G1 = Grupo 1; G2 = Grupo 2;
Min. = Minimo; Max. = Maximo; Q1 = Quartil inferior; Q3 = Quartil superior; DP = Desvio
padrdo. Em p-valor: “c” = Teste t (magnitude do efeito, representado pela letra “d”: d=0,2 —
0,4 [pequeno], d=0,4-0,8 [médio], d = maior que 0,8 [grande]). Os valores de referéncia para
classificagdo descritiva sdo: faixa de percentil 1-10 = Inferior; 20-30 = Médio Inferior; 40-60
= Médio; 70-80 = Médio Superior; >90 = Superior.
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Quando se analisam os dados descritivos do G1 (sobreviventes do cancer), verifica-se a
média do percentil dos diferentes dominios da atencdo, a saber: alternada (M = 31,3),
concentrada (M = 40,1); e dividida (M = 32,7). Esses valores representam uma classificacao
descritiva “médio inferior” (atengdo alternada e dividida) e “médio” (atengdo concentrada),

descritas na Tabela 9 e 10.

Tabela 10
Classifica¢éo de percentil do grupo clinico e grupo controle a partir do instrumento AOL (N
= 20)

Classificacéo AOL A AOL C AOL D
f (%) f (%) f (%)
Grupo Clinico (N = 10)
Inferior 3 (30) 3 (30) 5 (50)
Médio Inferior 4 (40) 3 (30) 1(10)
Médio 1(10) 1(10) 2 (20)
Médio Superior 1 (10) 2 (20) 2 (20)
Superior 1(10 1(10)
Grupo Controle (N = 10)
Inferior 2 (20) 2 (20)
Médio Inferior 4 (40) 1(10)
Médio 5 (50) 3(30) 3 (30)
Médio Superior 1(10) 3 (30) 3 (30)
Superior 2 (20) 1 (10)

Nota. N = nimero de participantes; AOL A = Atencdo On-line Alternada; AOL C = Atencéo
On-line Concentrada; AOL D = Atencdo On-line Dividida; f = frequéncia.

Ainda em relacdo ao G1, a anélise comparativa de subgrupos por tempo de diagndstico,
ndo observou diferencas significativas nos dominios da atencdo (dividida: p-valor = 0,643;

concentrada: p-valor = 0,353; alternada: p-valor = 0,815), como indicados na Tabela 11.
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Tabela 11
Desempenho do grupo clinico no dominio de atengdo de acordo com o tempo de diagndstico
(N =10)

Atencdo (AOL) - 0 a5 anos de 5 ou mais de p-valor
Percentil diagnostico (N = 3) diagnostico (N =7)

AOL Dividida

Min-Max 10-75 1-80 0,643d
Q1-Q3 20-52,5 5,5-55 (r=0,13)
Mediana 30 10

Média 38,33 30,29

DP 33,29 32,36

AOL Concentrada 0,353d
Min-Max 30-80 1-90 (r=0,23)
Q1-Q3 45-70 10-55

Mediana 60 10

Média 56,67 33

DP 25,17 36,69

AOL Alternada 0,815d
Min-Méax 1-70 1-90 (r=0,08)
Q1-Q3 15,5-50 10,5-40

Mediana 30 20

Média 33,67 30,29

DP 34,65 32,87

Nota. AOL = Atencdo On-line; N = nimero de participantes; G1 = Grupo 1; G2 = Grupo 2;
Min. = Minimo; Max. = Maximo; Q1 = Quartil inferior; Q3 = Quartil superior; DP = Desvio
padrdo. Em p-valor: “d” = Mann-whitney (magnitude do efeito, representado pela letra “r”:
r>0.1 [pequeno], r>0.3 [médio] e r>0.5 [grande]). Os valores de referéncia para classificacéo
descritiva sdo: faixa de percentil 1-10 = Inferior; 20-30 = Médio Inferior; 40-60 = Médio; 70-
80 = Médio Superior; >90 = Superior.

4.3.3 Memoria

Os resultados da avaliacdo da memoria, realizada por meio do Teste de Memdria de
Reconhecimento 2 (TEM-R 2) estdo descritos na Tabela 12, para a amostra geral e dos grupos
(G1 e G2). A analise da comparacdo de médias de percentil entre os grupos nao evidenciou
diferencas estatisticamente significativas no desempenho da memadria (p-valor = 1,000). Entre
os sobreviventes do cancer infantojuvenil, a média do percentil igual a 70 representa uma

classifica¢ao descrita “médio superior” (Tabela 12 e 13).
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Tabela 12

Desempenho no dominio de Memdria do grupo clinico e grupo controle (N = 20)
Memoéria (TEM-R 2) - Amostra geral Gl G2 p-valor
Percentil (N=20) (N=10) (N=10)
Min-Méax 30-90 30-90 30-90 1,000d
Q1-Q3 50-90 50-90 62,5-87,5  (r=0)
Mediana 80 80 80
Média 71 70 72
DP 20,75 22,61 19,89

Nota. TEM-R 2 = Teste de Memoria de Reconhecimento 2; N = numero de participantes; G1
= Grupo 1; G2 = Grupo 2; Min. = Minimo; Max. = Maximo; Q1 = Quartil inferior; Q3 = Quartil
superior; DP = Desvio padrdo. Em p-valor: “d” = Mann-whitney (magnitude do efeito,
representado pela letra “r”: r>0.1 [pequeno], r>0.3 [médio] e r>0.5 [grande]). Os valores de
referéncia para classificacdo descritiva sdo: faixa de percentil 1-10 = Inferior; 20-30 = Médio

Inferior; 40-60 = Médio; 70-80 = Médio Superior; >90 = Superior.

Tabela 13
Classificagéo de percentil do grupo clinico e grupo controle a partir do instrumento TEM-R
2 (N=20)

Classificacédo — TEM-R 2 G1 (N =10) G2 (N =10)
(Percentil) f (%) f (%)
Inferior

Médio Inferior 1 (10) 1(10)
Médio 3 (30) 1(10)
Médio Superior 2 (20) 5 (50)
Superior 4 (40) 3(30)

Nota. N = nimero de participantes; TEM-R 2 = Teste de Memoria de Reconhecimento 2, f =
frequéncia.

Ainda em relagdo ao G1, a analise comparativa de subgrupos, considerando o tempo de
diagnostico, ndo observou diferencas significativas nos dominios da meméria (p-valor =

0,633). Para os dois subgrupos a media do percentil foi igual a 70 (Tabela 14).
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Tabela 14
Desempenho do grupo clinico no dominio de Memoria de acordo com o tempo de
diagnostico (N = 10)

Memoéria (TEM-R 2) - 0 a5 anos de 5 ou mais de p-valor
Percentil diagnostico (n=3) diagnostico (n=7)

Min-Max 50-80 30-90 0,633d
Q1-Q3 65-80 50-90 (r=-0,13)
Mediana 80 90

Media 70 70

DP 17,32 25,82

Nota. TEM-R 2 = Teste de Memoria de Reconhecimento 2; N = nimero de participantes; G1
= Grupo 1; G2 = Grupo 2; Min. = Minimo; Méax. = Maximo; Q1 = Quartil inferior; Q3 = Quartil
superior; DP = Desvio padrdo. Em p-valor: “d” = Mann-whitney (magnitude do efeito,

[TFEIN

representado pela letra “r”: r>0.1 [pequeno], r>0.3 [médio] e r>0.5 [grande]). Os valores de
referéncia para classificacdo descritiva sdo: faixa de percentil 1-10 = Inferior; 20-30 = Médio
Inferior; 40-60 = Médio; 70-80 = Médio Superior; >90 = Superior.

4.3.4 FuncgOes Executivas

A Tabela 15 apresenta os resultados da avaliacdo das funcdes executivas, realizada por
meio da Escala de Avaliacdo de Disfuncdes Executivas de Barkley (BDEFS). A média do
escore total do G1 (sobreviventes do cancer infantojuvenil) foi 56 (DP = 24,92). As médias dos
percentis também foram descritas para cada um dos dominios, a saber: gerenciamento do tempo
(M = 48,5); organizacdo e resolucdo de problemas (M = 61,0); autocontrole (M = 59);
motivacdo (M = 42,5); e regulacdo emocional (M =59,5). Somam-se aos dominios, as médias
obtidas de Sintomas de TDAH (M = 49,5) e Sintomas Disexecutivos (M =54) no grupo clinico.
A classificacdo do grupo de sobreviventes indica, de acordo com a média de percentil de cada
dominio, “pouco significado clinico”, ou seja, ndo apresentam prejuizos significativos que 0s
colocam em situacdo de alerta.

Os dados do G2 também estdo descritos na Tabela 15, juntamente com o dado resultante
da comparagdo entre 0s grupos que, ao nivel de 5% de significancia, encontrou diferenca
estatisticamente significativa para o escore de organizagéo e resolucdo de problemas (p-valor
=0,025).
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Tabela 15
Desempenho no dominio de Fungdes Executivas do grupo clinico e grupo controle (N = 20)
Funcdes executivas (BDEFS) — Amostra geral Gl G2 p-valor
Percentil (N =20) (N=10) (N=10)
Escore Total (20)
Min-Max 15-85 15-85 15-65 0,336¢
Q1-Q3 30-67,5 32,5-75  32,5-60  (d=0,44)
Mediana 60 67,5 52,5
Média 51,25 56 46,5
DP 21,39 24,92 17,17
Gerenciamento do Tempo (20)
Min-Max 15-80 15-80 20-75 0,496¢
Q1-Q3 40-65 40-57,5 47,5-65 (d=-0,31)
Mediana 52,5 47,5 60
Média 51,5 48,5 54,5
DP 19,06 19,59 19,07
Organizacéo e Resolucéo de
Problemas (20)
Min-Méax 25-95 30-95 25-75 0,025*d
Q1-Q3 30-72,5 50-78,75 25-50 (r=0,51)
Mediana 50 60 30
Média 50,79 61 39,44
DP 22,31 22,21 17,04
Autocontrole (20)
Min-Méax 10-90 10-90 10-75 0,149d
Q1-Q3 20-71,25 43,75- 20-67,5  (r=0,33)
83,75
Mediana 57,5 62,5 27,5
Média 49,25 59 39,5
DP 28,25 28,07 26,19
Motivacéao (20) 0,170c
Min-Max 15-90 15-70 15-90 (d=-0,64)
Q1-Q3 23,75-71,25 21,25- 33,75-80
58,75
Mediana 50 45 72,5
Média 50.5 42,5 58,5
DP 25,64 21,25 28,19

Continua
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Conclui

Regulagdo Emocional (20) 0,317c
Min-Max 5-90 25-90 5-80 (d=0,46)
Q1-Q3 38,75-75 43,75- 36,25-

78,75 58,75
Mediana 55 57.5 55
Média 54,5 59,5 49,5
DP 21,76 21,66 21,79
indice de Sintomas 0,924c
de TDAH (20) (d=-0,04)
Min-Max 10-85 10-85 15-75
Q1-Q3 33,75-71.25 31,25- 35-67,5

71,25
Mediana 55 50 57,5
Média 50 49,5 50,5
DP 22,54 24,66 21,53
Indice de Sintomas
Disexecutivos (20) 0,343c
Min-Max 15-85 15-85 15-65 (d=0,44)
Q1-Q3 35-65 35-68,75 36,25-

58,75

Mediana 50 62,5 42,5
Média 49,75 54 45,5

Nota. BDEFS = Escala de Avaliacdo de Disfun¢bes Executivas de Barkley; N = nimero de
participantes; G1 = Grupo 1; G2 = Grupo 2; Min. = Minimo; Max. = Maximo; Q1 = Quartil
inferior; Q3 = Quartil superior; DP = Desvio padrdo; TDAH = Transtorno de Déficit de
Atencdo e Hiperatividade/Impulsividade. Em p-valor: “c” = Teste t (magnitude do efeito,
representado pela letra “d”: d=0,2 — 0,4 [pequeno], d=0,4-0,8 [médio], d = maior que 0,8
[grande]); “d” = Mann-whitney (magnitude do efeito, representado pela letra “r’: r>0.1
[pequeno], r>0.3 [médio] e r>0.5 [grande]). P-valores menores que 0,05 foram considerados
significantes e destacados com um * (Organizacgéo e Resolucéo de Problemas: p-valor 0,025).
Os valores de referéncia para classificacdo descritiva sdo: faixas de percentil 1-25, 26-50 e 51-
75 = pouco significado clinico; 76-84 = significancia clinica minima; 84-92 = limite ou quase
deficientes; 93-95 = levemente deficientes; 96-98 = moderadamente deficiente; >99 =
notadamente deficientes ou graves.

Apesar da classificagcdo por dominio ndo indicar médias dos percentis com significado
clinico, aanalise permitiu identificar que 10% da amostra do grupo de sobreviventes do cancer

indicou classifica¢do “moderadamente deficiente” (Tabela 16).
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Tabela 16
Classificacao de percentil do grupo clinico a partir do instrumento BDEFS (N=10)

Classificagao ET GI ORP A M RE STDAH SD
BDEFS f(%) f(%) f(%) f(O6) f(%) f(%) f@%) f(%)

Pouco significado 9(90) 9(90) 7(70) 6(60) 10(10) 7(70) 9(90)  9(90)
clinico

Significancia clinica 1(10) 2(20) 1(10) 2 (20)

minima

Limite ou quase 1(10) 3 (30) 1(10) 1(0) 1(10)
deficiente

Levemente deficiente

Moderadamente 1(10)
deficiente

Notadamente deficiente

ou grave

Nota. BDEFS = Escala de Avaliagdo de Disfunc¢des Executivas de Barkley; ET = Escore Total;
GT = Gerenciamento de Tempo; ORP = Organizacdo e Resolucdo de Problemas; A =
Autocontrole; M = Motivagdo; RE = Regula¢do Emocional; STDAH = Sintomas de Transtorno
do Déficit de Atencdo e Hiperatividade/Impulsividade; SD = Sintomas Desexecutivos.

Tabela 17

Classificacéo de percentil do grupo controle obtidas a partir do instrumento BDEFS (N=10)
Classificacao — ET GT ORP A M RE STDAH SD
BDEFS f(%) f(%) f(%) f(%) f(%) f(%) (%) (%)
Pouco significado 10 (10) 10(10) 10(10) 10(10) 6(60) 9(90) 10(10) 10(10)
clinico

Significancia clinica 3(30) 1(10)

minima

Limite ou quase 1 (10)

deficiente

Levemente deficiente

Moderadamente
deficiente

Notadamente deficiente
ou grave

Nota. BDEFS = Escala de Avaliacdo de Disfuncdes Executivas de Barkley; ET = Escore Total,
GT = Gerenciamento de Tempo; ORP = Organizacdo e Resolucdo de Problemas; A =
Autocontrole; M = Motivacao; RE = Regulagdo Emocional; STDAH = Sintomas de Transtorno
do Déeficit de Atencdo e Hiperatividade/Impulsividade; SD = Sintomas Desexecutivos; f =
frequéncia.
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A analise comparativa de subgrupos do G1, considerando o tempo de diagnostico, ndo

encontrou diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos (Tabela 18).

Tabela 18

Desempenho do grupo clinico no dominio de Fungdes Executivas de acordo com o tempo de

diagnostico (N = 10)

Funcdes executivas (BDEFS) — 0 a5 anos de 5 ou mais de p-valor
Percentil diagnostico (N =3)  diagnostico (N =7)

Escore Total

Min-Max 30-75 15-85

Q1-Q3 30-52.5 50-75 0,409d
Mediana 30 75 (r=-0,21)
Média 45 60,71

DP 25,98 24,9

Gerenciamento do Tempo 0,819d
Min-Max 30-60 15-80 (r=-0,08)
Q1-Q3 37,5-52,5 40-62,5

Mediana 45 50

Média 45 50

DP 15 22,17

Organizacéo e Resolucéo de 0,642d
Problemas (r=-0,13)
Min-Méax 30-80 30-95

Q1-Q3 40-65 50-77,5

Mediana 50 70

Média 53,33 64,29

DP 25,17 22,07

Autocontrole 1,000d
Min-Méax 20-85 10-90 (r=0)
Q1-Q3 42.5-75 47,5-82,5

Mediana 65 60

Média 56,67 60

DP 33,29 28,43

Motivacéo 0,206d
Min-Méx 15-45 20-70 (r=-0,31)
Q1-Q3 20-35 32,5-65

Mediana 25 55

Média 28,33 48,57

DP 15,28 21,35

Continua
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Conclui
Regulacdo Emocional 0,566d
Min-Max 35-75 25-90 (r=-0,15)
Q1-Q3 45-65 47,5-80
Mediana 55 60
Média 55 61,43
DP 20 23,58
indice de Sintomas de TDAH 0,493d
Min-Max 30-55 10-85 (r=-0,18)
Q1-Q3 32,5-45 35-75
Mediana 35 60
Média 40 53,57
DP 13,23 28,09
Indice de Sintomas 0,817d
Disexecutivos (r=-0,08)
Min-Max 35-75 15-85
Q1-Q3 35-55 47,5-67,5
Mediana 35 65
Média 48,33 56,43
DP 23,09 23,58

Nota. BDEFS = Escala de Avaliacdo de Disfungbes Executivas de Barkley; N = nimero de
participantes; G1 = Grupo 1; G2 = Grupo 2; Min. = Minimo; Max. = Maximo; Q1 = Quartil
inferior; Q3 = Quartil superior; DP = Desvio padrdo; TDAH = Transtorno de Déficit de
Atencdo e Hiperatividade/Impulsividade. Em p-valor: “d” = Mann-whitney (magnitude do
efeito, representado pela letra “r””: r>0.1 [pequeno], r>0.3 [médio] e r>0.5 [grande]). Os valores
de referéncia para classificacao descritiva sdo: faixas de percentil 1-25, 26-50 e 51-75 = pouco
significado clinico; 76-84 = significancia clinica minima; 84-92 = limite ou quase deficientes;
93-95 = levemente deficientes; 96-98 = moderadamente deficiente; >99 = notadamente
deficientes ou graves.

4.4 Qualidade de vida autorreferida em adultos sobreviventes do cancer infantojuvenil

A avaliacdo da qualidade de vida foi realizada a partir do instrumento Escala de
Qualidade de Vida para Sobreviventes de Cancer (EQV-SC), respondida pelos participantes
gue compuseram a amostra do G1. A Tabela 19 apresenta os dados descritivos, por dominio da
qualidade de vida, com destaque para as maiores medias nos dominios bem-estar fisico (M =
7,55; DP = 1,5) e bem-estar espiritual (M =7,41; DP = 1,38).
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Tabela 19

Analise por dominio da escala EQV-SC (N = 10)

Caracteristica Min-Max Q1-Q3 Mediana Média DP CVv SW
Bem-estar 4,14-8,71  7,07- 7,86 7,41 1,38 18,6% 0,022*
Espiritual 8,25

Bem-estar 5,25-9,38  6,41- 7,88 7,55 1,5 19,82% 0,283
Fisico 8,88

Bem-estar 2,78-6,5 4,11- 422 4,7 1,15 2453% 0,440
Psicolégico 5,62

Bem-estar 2,62-6,88 4,81- 55 521 1,38 26,51% 0,351
Social 5,97

Nota. Min. = Minimo; Max. = Méaximo; Q1 = Quartil inferior; Q3 = Quartil superior; DP =
Desvio padrdo; CV = Coeficiente de Variacdo; SW = teste de Shapiro-Wilk. P-valores menores
que 0,05 foram considerados significantes e destacados com um * (Bem-estar Espiritual: p-
valor 0,022).

A andlise comparativa de subgrupos do G1, considerando o tempo de diagndstico,
verificou significancia estatistica no dominio bem-estar espiritual (p-valor: 0,040). Desse
modo, o0 grupo com tempo de diagnoéstico de 0 a 5 anos apresentou maior média de percepcao
de qualidade de vida no dominio bem-estar espiritual do que o grupo com mais de 5 anos de

diagndstico (Tabela 20).

Tabela 20
Analise por dominio da escala EQV-SC de acordo com o tempo de diagndstico (N = 10)
Caracteristica Geral 0a5anos de 5 anos ou p-valor
diagndstico mais de
diagndstico
Bem-estar Fisico (10)
Total 10 3 7
Min-Max 5,25-9,38 5,75-8,38 5,25-9,38
Q1-Q3 6,41-8,88 6,12-7,44 6,88-9 0,360d
Mediana 7,88 6,5 8,5 (r=-0,23)
Média 7,55 6,88 7,84
DP 1,5 1,35 1,56
CcVv 19,82% 19,67% 19,87%
SW 0,283 0,537 0,265

Continua



Bem-estar Psicoldgico (10)

Total 10
Min-Max 2,78-6,5
Q1-Q3 4,11-5,62
Mediana 4,22
Média 47

DP 1,15

Ccv 24,53%
SW 0,440
Bem-estar Social (10)

Total 10
Min-Max 2,62-6,88
Q1-Q3 4,81-5,97
Mediana 55
Média 5,21

DP 1,38

CV 26,51%
SW 0,351
Bem-estar Espiritual (10)

Total 10

N/A 0 (0%)

N 10
Min-Max 4,14-8,71
Q1-Q3 7,07-8,25
Mediana 7,86
Média 7,41

DP 1,38

Ccv 18,6%
SW 0,022*

3

4,1-6,5
4,11-5,31
4,11

4,91

1,38
28,1%
<0,001***

3

5-6,88
5.31-6.25
5.62

5.83

0.95
16.37%
0.637

3

0 (0%)

3
8,14-8,71
8,29-8,57
8,43

8,43

0,29
3,39%
1,000

Conclui

0,818d

. (r=0,08)

2,78-6,06
4,03-5,53
4,33
4,61
1,15
25%
0,736

0,517d
7 (r=0,18)
2,62-6,75
4-5,94
5,38
4,95
1,51
30,56%
0,512

0,040*d
7 (r=0,48)
0 (0%)
7
4,14-8,29
6,5-7,86
7,71
6,98
1,45
20,72%
0,094

57

Nota. Min. = Minimo; Max. = Maximo; Q1 = Quartil inferior; Q3 = Quartil superior; DP =
Desvio padrdo; CV = Coeficiente de Variacdo; SW = teste de Shapiro-Wilk. Em p-valor: “d”
= Mann-whitney (magnitude do efeito, representado pela letra “r”: r>0.1 [pequeno], r>0.3
[médio] e r>0.5 [grande]). P-valores menores que 0,05 foram considerados significantes e
destacados com um asterisco (*) (Bem-estar Espiritual: p-valor 0,022; SW Geral 0,22); Trés
asteriscos (***) indicam significancia a 0,001 (Bem-estar Psicologico: SW 0 a 5 anos de

diagnostico <0,001).
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A analise da qualidade de vida também verificou as relagbes entre os dominios da
escala. A correlacdo de Spearman entre os dominios de bem-estar concluiu que apenas o bem-
estar fisico possui correlagdo positiva e estatisticamente significativa com o bem-estar
psicoldgico, ou seja, pessoas com um escore maior em um também tendem a ter um escore

maior no outro (Tabela 21).

Tabela 21
Correlagdo entre os dominios de Bem-estar da escala EQV-SC (N = 10)
Bem-estar Fisico Bem-estar Psicoldgico = Bem-estar Social

Bem-estar Fisico -

Beme-estar Psicolégico 0,671* -

Bem-estar Social 0,322 0,558 -

Beme-estar Espiritual -0,43 -0,222 0,267
Nota. O dominio de Bem-estar fisico ficou positivamente correlacionado (Spearman) com o
bem-estar Psicoldgico de forma estatisticamente significativa (destacado com um asterisco

[*D).

Para um maior detalhamento da percepgéo de qualidade de vida dos participantes, foi
realizada a andlise dos itens, dentro de cada dominio. A comparacdo de médias dos itens do
dominio bem-estar psicoldgico, indicou que sentimentos de “felicidade” (M = 8,2; DP = 1,14)
e “utilidade” (M = 8; DP = 1,25) apresentaram as maiores médias. Indicativos de média maior
que 7 foram evidenciados em itens como “satisfacdo” (M = 7,3; DP = 1,7), “avaliacdo geral da
qualidade de vida” (M =7,2; DP = 1,55), “modo como lidam com os resultados do tratamento”
(M =7,1; DP = 3,6) e “mudanca da aparéncia” (M = 7,1; DP = 3,96). Os itens com menores
médias de bem-estar foram aqueles relacionados a0 medo de um “novo diagnodstico” (M =1,1;
DP = 1,66), “metastase” (M = 1; DP = 1,7) e “recidiva” (M = 1; DP = 1,7), como expostos na
Figura 3.



Figura 3

Comparacéo de médias para cada item de Bem-estar Psicologico
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invertida)

17- A sua doenga ou o tratamento causaram mudangas |
no seu autoconceito? (escala invertida)
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invertida)

18- Quéo estressante foi o diagndstico inicial? |

. (escala invertida)
19 - Quéo estressante foi o tratamento para o
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24- Até que medida vocé tem rRERAIR HEHER
diagndstico de cancer (Segundo cancer)? (escalaq

. N _invertida)

26- Até que medida vocé tem medo de metastases? |
(escala invertida)

25- Até que medida vocé tem medo da recidiva do |

Resposta

seu cancer? (escala invertida)
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No dominio do bem-estar fisico, nota-se a média maior no item sobre “constipac¢do” (M

= 9,6), seguida dos itens relacionados a “nausea” (M = 8,4; DP = 2,41) e “mudanga no ciclo

menstrual/fertilidade” (M = 8,2; DP = 3,61). A menor percepc¢do de qualidade de vida no

dominio bem-estar fisico foi no item “fadiga”, que apresentou a pior média (M = 5,3; DP =

2,71) (Figura 4).

Figura 4

Comparacdo de médias para cada item de Bem-estar Fisico
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No dominio de bem-estar social, maiores médias vinculam-se a “sexualidade” (M = 8,9;
DP = 2,02), “apoio” (M = 7,5; DP = 3,5), “isolamento social” (M = 6,2; DP = 3,85),
“interferéncias nas atividades em casa” (M = 5,9; DP = 3,48), “encargos financeiros” (M = 5,6;
DP = 3,37) e “interferéncia no emprego/escola” (M = 5,5; DP = 3,69). Por outro lado, menor
bem-estar foi sinalizado em itens como “estresse sentido pela familia em decorréncia da
doenca” (M = 0,1; DP = 0,32) ¢ “continuo cuidado com a saude” (M = 2; DP = 2,79) (Figura
5).

Figura 5
Comparacéo de médias para cada item de Bem-estar Social.

Comparacdo de medias para cada
item de Bem-Estar Social

30- A sua sexualidade estd sendo afetada pela sua |
doenca? (escalainvertida)

28- O apoio que recebe de outras pessoas é
suficiente para atender as suas necessidades?

33-Vocé sente gue a sua doenca e o seu tratamento |
causaram isolamento social? (escalainvertida)

32- Em que medida a sua doenca e o seu tratamento
interferiram nas suas atividades em casa?® (escala
invertida)

Resposta

34- Quantos encargos financeiros vocé teve divo a
sua doenca e ao seu tratamento? (escala invertida)

31- Em que medida a sua doenca e o seu tratamento
interferiram no seu emprego (Escola)? (escala
invertida)

29- 0 seu continuo cuidado com a salde interfere |
nos seus relacionamentos pessoais?

27- Quanto estressante foi a doenca para sua |
familia? (escala invertida)

4 g
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Por fim, na analise do dominio de bem-estar espiritual, evidenciado na Figura 6, o item
relacionado ao sentimento de “proposito” indicou média 9,5 (DP = 0,71) e o item “incerteza”
em relagdo ao futuro encontra-se na menor média, obtendo 2,3 (DP = 1,57). Maiores médias
de bem-estar também foram evidenciadas em itens sobre “participacdo em atividades
religiosas” (M = 9,1; DP = 1,91), “sentir-se esperangoso(a)” (M = 8,7; DP = 1,42), “outras
atividades espirituais” (M = 7,9; DP = 3,51), “mudangas na vida espiritual devido ao

diagnostico” (M = 7,4; DP = 3,66) e “mudangas positivas” (M =7; DP = 2,11).
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Figura 6
Comparacao de médias para cada item de Bem-estar Espiritual

Comparacdo de médias para cada
item de Bem-Estar Espiritual

40- Vocé sente um propdsito para suavida ou uma |
razao para estarvivo(a)?
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41- Quanto esperancoso(a) vocé se sente?

36- Qual a importincia de outras atividades |
espirituais (como meditacio) para vocé?

Resposta

37- Quanto sua vida espiritual mudou devido ao
diagndstico de cincer?

39- Em que medida a sua doenca gerou mudancas |
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(escala invertida)
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45  Resultados referentes a anélise de correlacdo entre a percepgao de qualidade de
vida e as variaveis cognitivas (eficiéncia intelectual geral, atencdo, memoria e funcdes
executivas)

A andlise para investigar correlacOes entre eficiéncia intelectual/fungdes cognitivas e
qualidade de vida ndo indicou diferencas estatisticamente significativas (Tabela 22). Apesar
disso, foram encontrados efeitos moderados (p>0,30) para Organizacdo e Resolu¢do de
Problemas e Motivacdo (p-valor 0,301), com direcdo inversa (pessoas com maior qualidade de
vida possuem menores indices de Organizagdo e Resolucdo de Conflitos), e para Regulacéo
Emocional (p-valor 0,165), com direcdo direta (pessoas com maior qualidade de vida possuem
maior indice de Regulacdo Emocional).
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Tabela 22
Correlacao entre Qualidade de vida e Avaliagdo cognitiva (N = 10)
Variavel p-valor p Variancia IC (95%)
compartilhada
Percentil Atengdo On-line 0,839g 0,07 0,0055 (-0,77 ,0,86)
Dividida
Percentil Atengdo On-line 0,7479 -0,12  0,0138 (-0,79,0,59)
Concentrada
Percentil Atengdo On-line 0,981h 0,01  0,0001 (-0,62,0,63)
Alternada
G38 Percentil 0,653g -0,16  0,0266 (-0,84 ,0,57)
Percentil TEM-R 0,753¢g -0,11  0,0131 (-0,82,0,77)
Escore Total 0,873h 0,06 0,0034 (-0,59,0,66)
Gerenciamento do Tempo 0,677h 0,15 0,0229 (-0,53,0,71)
Organizacao e Resolucéo de 0,301g -0,36  0,1327 (-0,91,0,74)
Problemas
Autocontrole 0,567g 0,21  0,0427 (-0,73,0,82)
Motivacédo 0,271g -0,39  0,1485 (-0,78 ,0,44)
Regulacdo Emocional 0,165h 0,47  0,2255 (-0,22 ,0,85)
indice de Sintomas de TDAH 0,819h 0,08 0,0070 (-0,58,0,68)
indice de Sintomas Disexecutivos  0,660h 0,16  0,0254 (-0,52,0,72)

Nota. p = coeficiente de Pearson; IC = Intervalo de Confian¢a. Em p-valor: “h” significa

66 9

correlacdo de Pearson; e “g” correlacdo de Spearman.

5. Discusséo

Este estudo buscou responder a questao “Qual ¢ o estado das funcdes cognitivas e da
qualidade de vida em sobreviventes a longo prazo do cancer infantojuvenil?”. Diante dos
objetivos do estudo, bem como das hipoteses elencadas estabelecidas, adotou-se o
delineamento descritivo e de corte transversal com intuito de obter as variaveis de exposicao
(tratamento antineoplasico na infancia) e de desfecho (funcionamento neuropsicolégico e
qualidade de vida). Os achados permitiram descrever e analisar as caracteristicas cognitivas e
de qualidade de vida de uma amostra de sobreviventes do cancer infantojuvenil (grupo clinico),
tratados em hospital de referéncia no estado do Espirito Santo, comparando-0s com uma
amostra sem historico de cancer (grupo controle). Alem disso, analises correlacionais foram
aplicadas para verificar a associagdo esperada entre as fungdes cognitivas e a qualidade de vida
desses grupos.

As fungdes cognitivas analisadas apresentaram classificagdes medianas, com variagoes

entre médio inferior, médio e médio superior. Mais precisamente, a classificacdo médio inferior
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foi verificada na eficiéncia intelectual, assim como nos dominios de atencdo alternada e
dividida. A classificacdo médio superior foi verificada na analise da memadria, e a classificacao
média nas fungdes executivas e no dominio de atengdo concentrada. Esses achados foram
comparados com as avaliagdes de seus pares saudaveis e, apesar da presenca de resultados
inferiores no grupo clinico, as diferengas observadas entre os grupos nao foram estatisticamente
significativas. A analise de qualidade de vida evidenciou maior média de bem-estar fisico,
psicoldgico, social e espiritual. Na andlise de itens, verificou-se que a percep¢do de melhor
qualidade de vida estava vinculada, respectivamente, a itens sobre constipagéo, sentimento de
felicidade, aspectos da sexualidade e proposito em relacdo a vida. Em contrapartida,
observaram-se menores indicadores de bem-estar na sensacdo de fadiga, medo de um novo
diagnostico de cancer, estresse vivenciado pela familia e incerteza em relacdo ao futuro.
Anélises comparativas dentro do grupo clinico indicaram a relacdo entre a variavel tempo de
diagnostico e a qualidade de vida, ou seja, aqueles participantes que tinham entre 0 e 5 anos de
tempo de diagnostico apresentaram maior percepcdo de qualidade de vida. Ainda em relacdo a
qualidade de vida, o dominio de bem-estar fisico apresentou correlacdo positiva com o bem-
estar psicologico, sugerindo que sobreviventes com maior bem-estar fisico tendem a apresentar
maiores indices no bem-estar psicoldgico. Por fim, a anélise de correlagdo entre a eficiéncia
intelectual/fungbes cognitivas e qualidade de vida encontrou apenas efeitos moderados no
grupo clinico.

A compreensdo desses achados se apoiara nas evidéncias cientificas encontradas na
literatura, porém alguns aspectos metodol6gicos que caracterizaram o estudo precisam ser
retomados. Isso porque as adaptacdes realizadas, especialmente no procedimento de coleta de
dados, fizeram com que 0 estudo apresentasse caracteristicas metodoldgicas muito distintas
daquelas encontradas na maior parte dos estudos nacionais e internacionais que se dedicaram
a investigacdo de efeitos cognitivos tardios em adultos sobreviventes do cancer na infancia. A
comecar pelo contexto em que esta pesquisa foi inserida, 0 SARS-CoV-2 (Severe Acute
Respiratory Syndrome Coronavirus 2), causador da doenca COVID-19 (Coronavirus Disease
2019), inviabilizou a coleta de dados de forma presencial, impactando na escolha dos
instrumentos psicoldgicos para a verificacdo dos efeitos cognitivos tardios na amostra. Por isso,
houve a necessidade de substituir os testes comumente utilizados para a investigacao destas
populacbes no ambito nacional, como as escalas Wechsler (Garcia, 2011; Gomes, 2011;
Gomes, 2017), ora substituidas pelo G-38, devido a aplicacdo destas serem exclusivamente de
forma presencial. Afortunadamente, o manejo metodoldgico realizado para garantir a

integridade na satde dos participantes, integrou caracteristicas que corroboram as necessidades
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evidenciadas para a investigacdo dos efeitos cognitivos tardios em sobreviventes do cancer no
territério brasileiro, incluindo fatores como: (a) deslocamento; (b) tempo; e (c) valor.
Consideragdes sobre os fatores serdo expostas a seguir.

Em relagdo ao fator “deslocamento”, a etapa de recrutamento para a compo0si¢ao da
amostra clinica no HINSG sinalizou que os sobreviventes tratados na instituicdo residiam em
outras cidades do Espirito Santo (ES) quando foram acometidos pelo cancer e, no momento do
contato telefénico, permaneciam em suas localizagcbes de origem ou estavam residindo em
outros estados. Esse cenario indicou a inviabilidade de obter maior nimero amostral com
intervencOes presenciais nessa populagdo. Ainda que o hospital mantenha o vinculo dos
pacientes tratados anteriormente com o servico de Onco-Hematologia, esse vinculo ainda nao
estd sistematizado na forma de um padrdo de cuidado, tampouco operacionalizado em um
ambulatério de efeitos tardios, tal como estabelecido por entidades especializadas quando
retratam esses efeitos (Junior & Macedo, 2011). No Brasil, a Politica Nacional para Prevencéo
e Controle do Cancer na Rede de Atencao a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas orienta
0 acompanhamento com o propésito de realizacdo de exames rotineiros, priorizando as agdes
preventivas para o diagnostico precoce de um novo cancer ou de complicacdes clinicas
associadas, sem, no entanto, indicar orientacGes para os cuidados de sobrevivéncia (Ministério
da Saude, 2013).

Isto posto, as informacbes supracitadas sinalizam possiveis melhorias no
acompanhamento do paciente apo6s a finalizagdo do tratamento, sugerindo ampliar 0s servigos
que a Secretaria da Saude do Espirito Santo (Sesa) oferece para a populacdo capixaba. Sendo
responsavel pela gestio do Sistema Unico de Salde (SUS), a Sesa reforca o compromisso de
atuar na promocéo da satde e na democratizacdo das informacdes relevantes para que todos
conhecam seus direitos e 0s riscos a sua saude. Ainda, acentua-se que esta pesquisa apenas foi
possivel de ser realizada diante do compromisso que a Sesa possui de reestruturar a atengdo
em salde, como ao criar, em 2019, o Instituto Capixaba de Ensino, Pesquisa e Inovacdo em
Saude (ICEPi). Apesar do grave cenario pandémico, o ICEPi permitiu, de forma extremamente
criteriosa, estudos voltados para a resolucdo e qualificacdo do cuidado para ampliar o
conhecimento nessa populacéo de sobreviventes.

Durante o contato inicial para o recrutamento no HINSG, os adultos tratados para o
cancer infantojuvenil indicaram a indisponibilidade de um periodo, estimado de 2 horas, para
a aplicagdo dos instrumentos contemplados no estudo. Tal fator - “tempo”- se mostrou como
um limitador na composicdo da amostra do estudo, levando a reflexdo sobre como a avaliacéo

cognitiva poderia ser implantada em um servico de alta complexidade e de demandas de
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tratamento como é o do cancer infantojuvenil. A titulo de exemplo, a utilizacdo de instrumentos
considerados “padrao-ouro” para a investigagao dos aspectos intelectuais de forma geral, como
a Escala de Inteligéncia Wechsler para Adultos (WAIS-I11), possui duragdo aproximada de 80
minutos para a sua aplicagdo (Wechsler, 2004). Em contrapartida, o instrumento G-38,
contemplado nesta pesquisa, indica tempo limite de 30 minutos para a sua completa aplicagédo
(Boccalandro, 2002). Assim, apesar de a WAIS-IIl ser mundialmente considerada como
instrumento “padrdo-ouro” para a investigacdo da inteligéncia geral - principalmente devido a
riqueza de resultados obtidos a partir de sua aplicacao - todos os testes psicoldgicos utilizados
na pesquisa possuem estudos especificos que asseguram suas propriedades psicométricas e
politicas de privacidade a fim de que sejam administrados nos formatos digitais. Além disso,
contam com menor tempo para a aplicacdo e realizacdo no momento em que o participante
achar oportuno, o que pode tornar mais viavel o rastreio de fungdes cognitivas. Contudo, apesar
dos beneficios vinculados ao fator “tempo”, a reduzida amostra obtida neste estudo sofreu
influéncia da impossibilidade de alguns sobreviventes concederem o periodo necessario para a
realizacdo dos instrumentos escolhidos.

Por fim, sinaliza-se que, para a utilizacéo de testes psicologicos, é necessario dispor de
um custo, devido ao fato de a folha de aplicacdo ser comercializada e, consequentemente, Unica
para cada avaliando. Diante da realidade do amplo territério nacional, a expansdo da
investigacao dos efeitos cognitivos tardios pode ser facilitada a partir da escolha de protocolos
com menores custos. Corroborando com os fatores mencionados, os instrumentos utilizados
nesta pesquisa, a partir da analise das demais opgdes disponiveis no Sistema de Avaliacdo de
Testes Psicoldgicos (SATEPSI), mostram-se com menores custos para a sua aplicagao.

Enfatiza-se que, perante a complexidade de se realizar uma avaliacdo dos aspectos
cognitivos, optou-se pela escolha dos instrumentos validados pelo SATEPSI, em razéo de ser
um sistema desenvolvido pelo Conselho Federal de Psicologia (CFP), com o intuito de
assegurar a qualidade técnico-cientifica de instrumentos psicoldgicos para uso profissional
(Conselho Federal de Psicologia, 2018). A Resolu¢do CFP N° 009/2018 estabelece diretrizes
para a realizacdo de avaliacdo psicoldgica na préatica profissional de psicologos(as) e determina
0s critérios que 0s instrumentos devem apresentar para serem reconhecidos como testes
psicoldgicos. Portanto, apesar de o protocolo para a investigacdo cognitiva do presente estudo
apresentar como ponto negativo menos detalhamento dos achados em comparacdo aos
instrumentos considerados “padrdo-ouro”, que exploram e contemplam maiores andlises, o

rigor e a qualidade séo garantidos pela resolucao.
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Em suma, essas analises metodoldgicas reconhecem as limita¢6es do estudo em relacéo
aos achados de correlacdo e de comparacdo, decorrentes do tamanho amostral. Entretanto, a
compreensdo de fatores presentes no contexto da pesquisa (servico de referéncia local e
pandemia), bem como o manejo das dificuldades de composi¢do da amostra, permitiram a
realizacdo de um estudo pioneiro no estado do ES, alinhado com as diretrizes da assisténcia em
oncologia pediatrica, com potencial contribui¢do para a melhoria do cuidado a essa populacao.

A partir dessas consideracdes, dados referentes aos aspectos cognitivos serdo pontuados
e discutidos diante das caracteristicas clinicas/sociodemograficas da amostra, assim como
comparados as normas populacionais, aos resultados de controles saudaveis e aos dados
contemporaneos retratados na literatura nacional e internacional.

Os resultados obtidos a partir da analise da Eficiéncia Intelectual indicam que o grupo
de sobreviventes apresentou desempenho na capacidade intelectual geral (Fator g) médio
inferior, quando comparado com a norma populacional brasileira (Boccalandro, 2002), bem
como auséncia de valores de diferenca significativa quando comparado ao grupo controle (p-
valor = 0,057). Entretanto, quando se direciona a analise exclusivamente para as classificaces
qualitativas do G1 (grupo clinico), verifica-se a presenca de trés participantes com pontuacao
ponderada na categoria inferior. Esses participantes se somaram aos cinco com classificacdo
médio inferior, no que tange a eficiéncia intelectual. As classificagfes medianas significam que
0 participante se encontra dentro do esperado em comparag¢do com a norma populacional, mas
as classificacOes inferiores (médio inferior e inferior) indicam a presenca de dificuldades
pontuais ao solucionar problemas, relacionar ideias e adquirir novos conhecimentos
(Boccalandro, 2002). Achados da literatura mostram convergéncia com esses dados quando se
analisam o quociente de inteligéncia (QI) total de sobreviventes de tumores de fossa posterior,
especificamente de Meduloblastoma (Hazin et al., 2015) e de Leucemia Linfoide Aguda (LLA)
(Gomes, 2017). Em Gomes (2017), no caso dos participantes tratados para LLA, as
classificagBGes foram ainda mais desfavoraveis, com a presenca das categorias de QI limitrofe
ou extremamente baixo (26,9%) e médio inferior (46,2%).

Retomando a discussdo no ambito da comparacdo com os pares saudaveis, ndo ha
consenso na analise dos prejuizos estaticamente significativos na eficiéncia intelectual geral e
no quociente de inteligéncia. No cenario nacional, o funcionamento intelectual de criancas e
adolescentes sobreviventes do cancer infantil apresentou desempenho significativamente
inferior, quando comparado ao grupo controle (Gomes, 2017). De outro lado, e em consonancia
com os achados dessa pesquisa, participantes sobreviventes de LLA infantil, recrutados no St.
Jude Children's Research Hospital (Krull et al., 2016; Jacola et al., 2016) e no Taiwan Pediatric
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Oncology Group (Chiou et al., 2019), apresentaram quociente de inteligéncia dentro da média,
em comparagao as normas populacionais.

Ressalta-se que em todos os estudos mencionados (Chiou et al., 2019; Krull et al., 2016;
Jacola et al., 2016) foram utilizadas as escalas Wechsler de Inteligéncia, devidamente
adaptadas para cada localizacéo, que medem o Quociente de Inteligéncia (QI). Tomando como
base a teoria Cattel-Horn-Carrol para explicar as medidas de avaliacdo da inteligéncia (Primi
& Nakano, 2015), como de eficiéncia intelectual e Quociente de Inteligéncia (QI), os
instrumentos psicoldgicos utilizam habilidades especificas para indicar o funcionamento do
individuo a partir da realizagdo de atividades. Assim, apesar de demonstrar 0 mesmo indice,
como a capacidade intelectual, cada instrumento ird demandar habilidades especificas para
obter o achado global. No caso do G-38, utilizado com a amostra desse estudo, por exemplo,
as habilidades cognitivas medidas ndo contemplam exatamente as mesmas utilizadas para
obteng&o do resultado geral do instrumento WISC-1V. Por isso, mostrou-se relevante a analise
de dominios especificos do funcionamento cognitivo para a melhor compreensdo dessas
variaveis na amostra de sobreviventes do cancer infantojuvenil. Nessa direcdo, a literatura
sugere a necessidade de investigar funcdes basicas especificas, principalmente, a atencao,
memoria e fungBes executivas (Cheung et al., 2016; Chiou et al., 2019; Gomes, 2017; Hazin et
al., 2015; Jacola et al., 2016; Kesler et al., 2018; Kim et al., 2015; Krull et al., 2016; Liu et al.,
2018; Phillips et al., 2020; Zajac-Spychala et al., 2020).

Outro indicador obtido na andlise da eficiéncia intelectual do grupo clinico, pelo G-38,
foi o tipo de erro. O grupo clinico indicou maiores quantidades de erros do tipo B e C, sendo o
tipo A com o menor valor. Isso significa que os participantes do G1 deste estudo tenderam a
cometer erros por escolher uma resposta sem qualquer relacdo com os dados do problema (tipo
B), bem como a ndo perceber a relacdo entre os dados do problema exposto, embora
raciocinassem de forma adequada (tipo C) (Boccalandro, 2002). Dada a escassez de literatura
que permita explicar esses achados na referida populacgéo, ha limitacdo na discusséo do dado.
Além disso, na perspectiva da testagem psicoldgica, é preciso considerar o que a literatura traz
sobre o viés causado pelas diversas variaveis envolvidas no processo de avaliagdo, com cautela
na transferéncia dos desempenhos (resultados/classifica¢des), obtidos a partir da realizagéo das
tarefas para outras atividades e contextos (Zimmermann et al., 2014). Sendo assim, diante da
presenca dos tipos de erros retratados pelos sobreviventes, mostram-se necessarias maiores
investigacdes para analisar se os resultados apresentados podem estar refletindo nas demandas

da vida diaria.
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Em consonancia com o recomendado pela literatura sobre o funcionamento cognitivo
em oncologia pediatrica (Cheung et al., 2016; Chiou et al., 2019; Gomes, 2017; Hazin et al.,
2015; Jacola et al., 2016; Kesler et al., 2018; Kim et al., 2015; Krull et al., 2016; Liu et al.,
2018; Phillips et al., 2020; Zajac-Spychata et al., 2020), foram analisados os dados sobre a
atencdo, a memoria e as fungdes executivas de sobreviventes do cancer infantojuvenil. Para a
analise dos mecanismos atencionais adotou-se o instrumento psicologico Atencdo On-line
(AOL), que mensura a capacidade do individuo de manter-se atento de forma continua a um
estimulo, inibindo os outros presentes (o que caracteriza o dominio “Atencdo Concentrada”
[AOL-C]); de modificar o foco da atencdo de um componente da tarefa para outro (0 que
caracteriza o dominio “Aten¢do Alternada” [AOL-A]), e focar dois estimulos especificos ao
mesmo tempo diante de outros estimulos (o que caracteriza o dominio “Aten¢do Dividida”
[AOL-D]). Os resultados relativos ao dominio atencional indicaram classificacdo dentro da
média em Atencdo Concentrada e desempenho medio inferior em Atencdo Alternada e
Dividida no grupo clinico, sugerindo funcionamento satisfatdrio dos processos atencionais em
comparacdo as normas populacionais (Lance et al., 2018). Registra-se, também, que esses
achados ndo se diferenciaram significativamente daqueles obtidos no grupo de pares saudaveis.

Novamente, a literatura apresenta dados que apontam a mais de uma diregéo, ou seja,
alguns estudos indicam que o desempenho atencional de sobreviventes se apresenta na média
e sem diferenciacdo entre os pares (Gomes, 2017); e outros evidenciam deéficits atencionais
(Jacola et al., 2016, Cheung et al., 2016). No estudo nacional, Gomes (2017) encontrou
indicadores medianos na atencao de sobreviventes tratados para LLA. Além disso, sua amostra
ndo se diferenciou de pares saudaveis no dominio da atengdo alternada. Verifica-se, entéo,
convergéncia com os achados desse estudo, embora a amostra ndo tenha sido controlada no
que diz respeito ao diagnostico, ou seja, os diagnosticos contemplavam varios tipos de cancer.
Ainda, no caso dos estudos internacionais (Jacola et al., 2016; Cheung et al., 2016), o tipo de
tratamento foi levado em consideracgdo na verificacdo de seus efeitos.

Vale ressaltar que os resultados apresentados ao longo deste estudo enfatizam o
tratamento para tumores cerebrais e LLA por tornarem o0s sobreviventes mais suscetiveis aos
efeitos cognitivos, devido a exposicdo a modalidades antineoplésicas de risco. Na amostra
clinica, a maioria dos sobreviventes recebeu o diagndstico anterior para leucemias, tumores
que atingem o Sistema Nervoso Central ou linfomas, corroborando com a predominancia de
estudos na tematica dos efeitos cognitivos, e da incidéncia de canceres pediatricos indicadas
pelo INCA (2019).
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Em relacdo ao tipo de tratamento, apresentam-se como principais fatores de risco o
procedimento de: radiacdo na cabeca, pescoco ou parte superior da coluna ou radioterapia
corporal total; medicamentos quimioterapicos, especialmente por protocolos que utilizam
tratamentos intravenosos com dose alta, e cirurgia cerebral e os aspectos vinculados (extensao
e regido), assim como o uso de corticosteroides. Em muitos casos, é necessario combinar mais
de uma modalidade, podendo potencializar os efeitos adversos (Zajac-Spychata et al., 2020).
Considerando a amostra variada de diagndsticos do presente estudo, pode-se sugerir que foram
contemplados diferentes protocolos de tratamento entre os participantes. Ressalta-se que 0s
protocolos de tratamento antineoplasico sdo baseados em evidéncias cientificas e
disponibilizados pelo governo federal, com livre acesso a populacao, para que o0s gestores do
SUS possam segui-los (Ministério da Saude, Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas —
PCDT, 2021).

Ainda, outras varidveis podem agravar o risco de efeitos tardios, como a idade mais
jovem no tratamento, intensidade (dose e duragdo) do tratamento e complicacdes médicas, por
exemplo (Landier et al., 2015). No que se refere a atencao, maiores prejuizos no funcionamento
tardio foram evidenciados em sobreviventes expostos ao tratamento antineoplasico na primeira
infancia (Reddick et al., 2014).Contudo, apesar da literatura apontar hipdteses que quanto
menor a idade, piores desempenhos serdo encontrados em analises cognitivas especificas, ndo
foi possivel verificar a varidvel “tempo no diagndstico” neste estudo devido a auséncia de
participantes com diagnosticos na primeira e segunda infancia.

Quando se analisam os dados sobre a memoria, obtidos pelo Teste de Memoria de
Reconhecimento 2 (TEM-R 2), verifica-se classificagdo médio superior para o grupo de
sobreviventes, demonstrando desempenho adequado tanto em comparacdo a norma
populacional quanto a auséncia de diferencas estatisticamente significativas em relacdo ao
grupo controle. Em oposicdo a esses achados, evidenciam-se, na literatura, pontuacoes
significativamente mais baixas de memdria de curto prazo em sobreviventes tratados apenas
com guimioterapia, quando comparados a controles saudaveis (Gomes, 2017, Lofstad et al.,
2019). Apesar do reconhecimento de uma divergéncia com a literatura, a escassez de estudos
para a andlise desse dominio limita a discussdo, reforcando a necessidade de maiores
investigacdes. Ressalta-se que a baixa complexidade para a realizagdo do TEM-R 2 pode nao
ser condizente com os esforcos exigidos diante dos demais instrumentos utilizados nos estudos
supracitados.

Os dados obtidos a partir da Escala de Avaliagdo de Disfungdes Executivas de Barkley

(BDEFS) permitiram mensurar o desempenho das fungfes executivas dos participantes, ou
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seja, suas habilidades inter-relacionadas responsaveis por orientar, direcionar e gerenciar as
fungbes cognitivas para a realizacdo de um comportamento intencional, dirigido para
objetivos de resolucdo de problemas (Malloy-Diniz et al., 2008). No que concerne aos
resultados do grupo de sobreviventes, foram obtidos desempenhos favoraveis, sem
representacdo clinica, em todos os indices investigados de func¢Bes executivas, incluindo o
“Escore Total”, “Gerenciamento do Tempo”, “Organizacdo e Resolu¢do de Problemas”,
“Autocontrole”, “Motivacdo” e “Regulagdo Emocional”. Ainda, o grupo clinico indicou
desempenho adequado em “Sintomas de Transtorno de Déficit de Atencdo e
Hiperatividade/impulsividade (TDAH)” e “Sintomas Disexecutivos”. Ressalta-se que 0s
dominios indicam a presenca de tracos do TDAH, por exemplo, ndo contemplando as critérios
necessarias para ser feito o diagndstico diante dos achados. Desse modo, diferencas
estatisticamente significativas foram encontradas somente para o escore de “Organizagdo e
Resolugdo de problemas”, em comparagdo com o grupo controle (p<0,05). Todavia, de acordo
com a analise das tabelas normativas do manual (BDEFS), os percentis que refletem a faixa
ndo clinica (“normal”) sdo referidos dentro dos intervalos: 1-25, 26-50 e 51-75. Por essa razéo,
apesar das diferencas estatisticas, todos os resultados encontrados, tanto no grupo clinico
quanto no grupo controle, encontram-se em quartis que ndo indicam significancia clinica
(Godoy et al., 2018).

Na contramao desses achados, pesquisas que investigaram o funcionamento executivo
nessa populagdo indicam que sobreviventes do cancer infantojuvenil, incluindo criangas,
adolescentes (Van Der Plas et al., 2018) e adultos (Leclerc et al., 2020), tratados com protocolos
contemporaneos apenas de quimioterapia, demonstram disfungbes executivas significativas
(Krull et al.,2016; Kesler et al., 2018; Cheung et al., 2016). Variaveis como tempo de
diagnostico, como sinalizados por Gomes (2017), potencializam os resultados ao indicarem
que sobreviventes fora de tratamento ha trés anos ou mais atingiram resultados menores que o
grupo com menos de trés anos fora do tratamento, no dominio de memoria operacional.
Somam-se a isso importantes relacdes, como as evidenciadas em estudo que encontrou maior
exposicdo a quimioterapia em sobreviventes com funcao executiva prejudicada em comparacao
com sobreviventes sem comprometimento (Fellah et al., 2019). Ainda, pacientes submetidos a
transplante de células-tronco associados a irradiacdo corporal total tiveram pontuacGes
significativamente mais baixas em fun¢bes executivas quando comparados aos sobreviventes
tratados apenas com irradiagdo corporal total e ao grupo controle (Zajac-Spychata et al, 2020).

Resultados semelhantes foram destacados por Liu et al. (2018), indicando que a maior
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exposicdo a quimioterapia foi associada a problemas de funcdo executiva em longo prazo nos
sobreviventes.

A partir da comparacao do presente estudo com os achados da literatura internacional
e nacional, observa-se que o controle de varidveis, como ao realizar investigacdes a partir de
um tipo especifico de diagnostico e de tratamento, mostra-se imprescindivel para que se possa
ter maior confiabilidade dos dados obtidos em estudos futuros, inclusive com amostras
reduzidos.

Em relacdo as variaveis sociodemograficas, um estudo constatou que o maior nivel de
escolaridade da mée associa-se aos maiores resultados obtidos no QI total pelos participantes
(Gomes, 2017); além de ser um fator preditor significativo de rebaixamento e déficits
cognitivos em jovens sobrevives de LLA (Kesler et al., 2016). Soma-se aos achados, a
necessidade da analise do status socioecondmico dos pais (Kesler et al., 2010), que também
reflete no nivel de escolaridade e na experiéncia educacional dos sobreviventes (Anderson et
al., 2011), em vista da influéncia na disponibilidade de intervencdes que propiciam maiores ou
menores atividades vinculadas a aprendizagem e, consequentemente, ao desenvolvimento
cognitivo. A despeito desses achados da literatura, os resultados obtidos nesse estudo nao
indicarem correlacdo entre a eficiéncia intelectual e as varidveis sociodemogréficas.
Novamente, sinaliza-se que a amostra reduzida limita a comparagéo entre grupos de diferentes
escolaridades, indicando a relevancia de maiores estudos para que possam ser discutidos com
os achados da literatura.

A varidvel tempo de diagnostico, frequentemente apontada pela literatura como fator
de risco para a emergéncia de sequelas apds o tratamento (Pizzo & Poplack, 2015), também
ndo apresentou diferencas estatisticamente significativas para os grupos de pessoas com tempo
de 0 a 5 anos e com mais de 5 anos desde o diagnoéstico. Tais achados foram obtidos tanto na
avaliacdo da eficiéncia intelectual geral quanto nas func@es cognitivas especificas. Ressalta-se
que a amostra reduzida pode estar vinculado aos dados obtidos

Observa-se que os efeitos agudos sao relativamente bem tolerados em curtos periodos
apos a finalizacdo do tratamento (Anderson et al., 2011). Contudo, a longo prazo e a partir de
novas demandas presentes no ambiente, 0s sobreviventes podem identificar déficits
progressivos em decorréncia das fungbGes serem provenientes de estruturas prejudicadas
(Anderson et al., 2011). Por isso, mostra-se imprescindivel a obtencéo de dados nessa tematica
para que os sobreviventes possam identificar dificuldades e realizar intervencBes para a

recuperacgéo, proporcionando o desenvolvimento adequado em comparagao aos Seus pares.
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A falta de evidéncias acerca dos mecanismos de plasticidade ap6s a exposi¢do ao
tratamento antineoplasico no cérebro imaturo levanta questionamentos em relacao as alteracdes
nos processos programaticos esperados de desenvolvimento. As hipoteses investigam tanto a
vantagem vinculada a possibilidade de transferéncia de func@es entre areas prejudicadas e ndo
prejudicadas quanto a desvantagem relacionada aos danos afetarem recursos neurais sem o
cérebro imaturo ter substratos fundamentais para nortear a recuperacdo (Anderson et al., 2011).

Finalizando os achados investigados neste estudo, o continuum dos cuidados com a
salde, apesar da auséncia do cancer, sinaliza a necessidade de verificar aspectos que possam
interferir diretamente na qualidade de vida dos sobreviventes. Por isso, verificou-se na amostra
de sobreviventes a qualidade de vida autorreferida a partir da Escala de Qualidade de Vida para
Sobreviventes de Cancer (EQV-SC), que contempla os dominios de bem-estar psicoldgico,
bem-estar fisico, bem-estar social e bem-estar espiritual.

A anélise do dominio de bem-estar psicoldgico demonstrou resultados que inclinam
para a maior percepcéo de qualidade de vida dos sobreviventes, principalmente no que tange
ao modo como lidam com as repercussdes do tratamento, a se sentirem felizes, satisfeitos com
a vida e uteis. Entretanto, foram observados também resultados de menor bem-estar em relagéo
ao nivel de estresse vivenciado durante o diagndstico inicial, tratamento, bem como ao medo
de um novo diagnostico, recidiva, metastases e de realizarem testes/exames atualmente. Tais
resultados sdo coerentes com os achados de Whitaker et al. (2013), que a partir da coleta de
informag0es sobre as experiéncias de 21 individuos que receberam o diagnostico de cancer
durante a infancia ou adolescéncia, ressaltaram que a certeza da auséncia da doenca é
confrontada a cada realizagcdo de exames de rotina. A transi¢cdo do estar doente para o estar
livre se torna um constante ciclo de vivéncias ansiosas, com esperas que parecem longas em
busca do alivio temporario presente no exame (Whitaker et al., 2013).

Indicativos de menor bem-estar em aspectos psicoldgicos, obtidos quando questionados
sobre as mudancas que a doenca/tratamento causou em seu autoconceito, mostram que a
vivéncia da doenca afetou 0 modo como se percebiam, incluindo em relacdo a como possuem
controle da propria vida. Ainda, o menor bem-estar em relacdo a ansiedade e a depresséo,
podem retratar os achados de efeitos moderados (p>0,30) no dominio de Regulagdo Emocional,
que sugerem maior qualidade de vida em sobreviventes que possuem maior indice de
Regulacdo Emocional. Embora a maioria dos sobreviventes esteja psicologicamente bem
ajustada, informacbes presentes na literatura indicam risco aumentado de ansiedade e

depressdo em comparagdo com os controles (Brinkman et al., 2018).
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Finalizando os achados do dominio de bem-estar psicoldgico, evidencia-se que menores
indices de qualidade de vida em relacdo a habilidade atual para se concentrar, retratados na
amostra, sdo critérios contemplados em Transtornos de Ansiedade e Transtornos Depressivos
como consequéncia da tristeza, perda de interesse, preocupagdo e ruminacao caracteristicos
desses quadros diagnosticos (Associagdo Psiquiatrica Americana [APA], 2014). Contudo, a
dificuldade de concentracdo pode ndo apenas estar vinculada aos fatores emocionais, como aos
efeitos cognitivos expostos anteriormente (APA, 2014). Desfechos adversos substanciais
foram evidenciados no rendimento escolar de criancas e adolescentes sobreviventes do cancer,
sendo apontadas dificuldades de concentracdo, organizagdo, memorizagao e necessidade de
tempo maior para a realizacdo das atividades escolares, resultando em rendimentos um pouco
abaixo do nivel da turma (Gomes, 2017; Jacola et al., 2016). Mostra-se imprescindivel destacar
que, no presente estudo, ndo houve valores estatisticamente significativos para realizar
correlagbes entre qualidade de vida e eficiéncia intelectual geral neste estudo. Os efeitos
moderados encontrados ndo demonstram estarem vinculados diretamente ao desempenho
cognitivo dos participantes, havendo a necessidade de maiores estudos que possam contribuir
para esclarecer esses efeitos.

No que se refere o bem-estar fisico, notam-se maiores niveis de qualidade de vida ao
analisar dificuldades em relacdo a constipacdo, fadiga, mudanca no ciclo menstrual ou na
fertilidade, mudanca no apetite, sono e dor ou sofrimento. Menor qualidade de vida foi
evidenciada no relato sobre a fadiga, sendo apontado por Neris e Nascimento (2021) como uma
das possiveis sequelas crbnicas que persistem apds o término do tratamento. Destaca-se que 0
bem-estar fisico ficou positivamente correlacionado com o bem-estar psicolégico de forma
estatisticamente significativa. Ndo obstante, repercussdes fisicas decorrentes de terapias
direcionadas ao cancer estdo associadas a um pior funcionamento psicossocial, sugerindo
comprometimentos nas atividades diarias (Brinkman et al., 2018).

No que tange ao bem-estar social, evidenciou-se que, apesar da assisténcia recebida
durante o processo de tratamento ter sido favoravel, o afastamento das atividades diarias
interferiu ndo apenas no desempenho das proprias atividades, incluindo no ambito escolar e
familiar, como no distanciamento social. As dificuldades para interagir socialmente e
estabelecer amizades referidas pelos sobreviventes, expostas por Paré-Blagoev et al. (2019),
corroboram os achados deste estudo. A literatura indica que a perda da sensacdo de
pertencimento ao meio pode ser decorrente das poucas interaces com os colegas da mesma

idade durante o periodo de hospitalizacdo e recuperacdo do tratamento, impactando o
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desenvolvimento de habilidades sociais e trazendo consequéncias na vida adulta (Thompson et
al., 2013).

O significativo estresse vivenciado pelos cuidadores e familiares, como também
evidenciados no estudo de Hewitt et al. (2003), contemplavam questbes da propria
crianga/adolescente em processo de tratamento e encargos financeiros dos familiares oriundos
dos custos inerentes desse processo, como em decorréncia do deslocamento para o hospital.
Ressalta-se que grande parte da amostra ndo residia na cidade em que realizou o tratamento,
necessitando de maiores esforcos para ter acesso ao local. Por isso, nota-se a necessidade de
realizar o rastreio psicossocial para identificar dimensdes afetivas, sociais e econdmicas
oriundas do ambito familiar, que podem impactar a populacdo acometida pelo cancer e
potencializar os desafios que séo inerentes da doenca (Rech, Silva, & Lopes, 2013).

Por fim, a analise do bem-estar espiritual refletiu que, apesar da incerteza em relacdo
ao futuro e de menores indices em itens presentes no dominio de bem-estar psicologico, como
o0 vinculado ao ter o controle sobre sua vida, a maioria dos sobreviventes referiu o sentimento
de esperanca e proposito para sua vida. A participacdo em atividades vinculadas a
espiritualidade serviu de suporte e demonstrou ter sido fortalecida apds o diagndstico de cancer,
tanto nos proprios sobreviventes quanto em seus familiares. Nota-se que apenas o bem-estar
espiritual foi estatisticamente diferente para o tempo de diagndstico, sendo os sobreviventes
com 5 anos ou mais de o diagnostico com nivel de maior qualidade de vida nesse dominio.

Revisdes no campo do bem-estar espiritual e enfrentamento do cancer sinalizam o papel
da espiritualidade no controle e regulacdo das emog¢6es negativas (Oliveira & Queluz, 2016).
A percepcdo de que podem enfrentar os problemas pessoais de maneira eficaz a partir do
suporte espiritual indicam maior propensdo ao crescimento e manutencdo do bem-estar. A
amostra do presente estudo evidenciou que a vivéncia do cancer durante a infancia trouxe
consequéncias positivas em decorréncia desse suporte, corroborando os achados de Neris e
Nascimento (2021), que retratam o amadurecimento, mudanga de valores, posicionamento de
prioridades e metas na vida dos sobreviventes. Portanto, nota-se que o apoio espiritual obtido
pode se constituir como uma estratégia para enfrentar o processo de tratamento do cancer,
proporcionando beneficios para a qualidade de vida.

Por fim, diante dos achados apontados neste estudo, sinaliza-se a necessidade de
praticas de acompanhamento e intervencdo junto a criancas, adolescentes e adultos
sobreviventes do cancer com o intuito de minimizar os possiveis efeitos tardios do tratamento.
A realizacdo de estudos futuros que tenham como foco o desenvolvimento de protocolos de
rastreio podera propiciar a identificacdo de alteracGes, inclusive as mais sutis, como apontadas
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nas classificagdes “médio inferior” durante a avaliagdo cognitiva e em menores indices de
qualidade de vida, fornecendo, assim, intervencGes direcionadas as necessidades dos

sobreviventes.

6. Consideracdes finais

Nas ultimas décadas, no campo da oncologia pediatrica, 0 aumento significativo da
sobrevida de sobreviventes do cancer implicou a necessidade de maior atencdo aos efeitos
tardios causados pelo tratamento antineoplésico. A incidéncia e natureza das repercussdes em
longo prazo sdo evidenciados em grande escala na literatura internacional (Cheung et al., 2016;
Chiou et al., 2019; Gomes, 2017; Hazin et al., 2015; Jacola et al., 2016; Kesler et al., 2018;
Kim et al., 2015; Krull et al., 2016; Liu et al., 2018; Phillips et al., 2020; Zajac-Spychata et al.,
2020). Apesar do exposto, o0 estabelecimento de ambulatérios para o acompanhamento dos
efeitos tardios ndo é uma realidade em varios paises, incluindo o Brasil (Tonorezos etal., 2018).
Contudo, nota-se que, embora escassas e diante de um cenario ainda de cuidados voltados para
a cura da doenca, no ambito nacional, pesquisas nessa tematica estdo sendo viabilizadas diante
dos constantes esforgos de institutos de ensino e entidades sem fins lucrativos (Junior &
Macedo, 2011).

Diante da literatura na tematica dos efeitos tardios, observa-se que as especificidades
vinculadas aos aspectos metodoldgicos dificultam a solidificacdo dos resultados obtidos, como
0 tamanho reduzido da amostra, periodo desde a finalizacdo do tratamento, idade no
diagndstico (estagios do desenvolvimento), tipos de diagnosticos, protocolos terapéuticos,
aspectos socioculturais e instrumentos para a avaliacdo. Nesse ambito, ressalta-se que este
estudo possui significativas limitagdes para a obtencéo de dados. A heterogeneidade dos dados
clinicos, bem como a reduzida amostra, resultou em um baixo efeito amostral.

Outra limitacdo pode ser observada no uso dos instrumentos psicoldgicos para o rastreio
cognitivo. Apesar de os instrumentos utilizados neste estudo ndo serem considerados como
“padrao-ouro” disponiveis no Brasil, a escolha da aplicagdo on-line, devido & pandemia do
novo coronavirus, corroborou as necessidades evidenciadas no processo de coleta de dados.
Destaca-se que o fator “valor” se configura como medida imprescindivel para a utilizacdo em
larga escala dos protocolos de avaliagdo em centros de tratamento. Ainda, o fator
“deslocamento” ¢ “tempo”, devido aos participantes residirem em outras cidades e a
indisponibilidade de tempo observadas nos sobreviventes, configuram-se como elementos
essenciais para serem considerados ao propor protocolos padronizados para o rastreio

cognitivo. Contudo, ressalta-se que, embora adequados diante das necessidades observadas, 0s
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instrumentos utilizados nesta pesquisa ndo foram utilizados em outros estudos vinculados aos
efeitos cognitivos do cancer no ambito nacional.

Diante do exposto, mostra-se relevante o desenvolvimento de protocolos padronizados
para a obtencdo de mais estudos que possam sinalizar a extensdo dos efeitos cognitivos na
populacdo de sobreviventes. Apesar disso, 0 vies causado pela diversidade metodolégica na
estimativa dos prejuizos supracitados ndo anula a necessidade de maiores estudos para que se
possa intervir precocemente, visando a minimizar os possiveis efeitos tardios e a contribuir
para a qualidade de vida dos sobreviventes.

Dessa forma, levando em consideracOes as limitacOes deste estudo, os resultados
obtidos indicam que os sobreviventes do cancer infantojuvenil ndo apresentaram déficits na
eficiéncia intelectual e fungdes cognitivas especificas. Contudo, resultados inferiores em
relacdo aos seus pares, bem como a analise qualitativa dos dominios de qualidade de vida na
amostra de sobreviventes, reforcam a necessidade da crescente exploracdo da temética dos
efeitos tardios do cancer infantojuvenil.

Por fim, espera-se que as informacg0es expostas no presente estudo possam subsidiar
pesquisas futuras para a maior dimenséo da natureza e extensdo dos efeitos tardios decorrentes
do tratamento antineoplasico na infancia e adolescéncia. Diante dos avangos no campo da
medicina em busca de intervencGes terapéuticas com menores danos ao organismo dos
pacientes acometidos pelo cancer, mostra-se que o papel da psicologia deve residir na
investigacao dos efeitos da doenca e, consequentemente, no estabelecimento de estratégias para

minimizar repercussdes na cognicao e qualidade de vida dessa populacao.
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Apéndice A - Questionario de caracterizacdo da amostra

1) Dados Sociodemograéficos:

Nome:

Data de nascimento:  / /

Origem: () Capital/Regido Metropolitana ( ) Interior. Cidade/Estado:

Endereco:

Telefone(s):

Estado civil: ( ) Solteiro () Casado(a) ( ) Unido estavel ( ) Divorciado(a)

Nivel de escolaridade: ( ) Analfabeto / Fundamental | incompleto  ( ) Fundamental |
completo / Fundamental Il incompleto () Fundamental completo/Médio incompleto Médio
completo/Superior incompleto () Superior completo

Esta estudando? ( ) Sim ( ) Ndo. Ha quanto tempo?

Tipo de instituicdo: ( ) Pablica ( ) Privada

Esta trabalhando? ( ) Sim () Nao. Ha quanto tempo?

Dados familiares

Nivel de escolaridade da mae: ( ) Analfabeto / Fundamental I incompleto ( ) Fundamental
| completo / Fundamental Il incompleto () Fundamental completo/Médio incompleto Médio
completo/Superior incompleto () Superior completo

Nivel de escolaridade do pai: ( ) Analfabeto / Fundamental | incompleto () Fundamental
| completo / Fundamental Il incompleto () Fundamental completo/Médio incompleto Médio
completo/Superior incompleto () Superior completo

Possui irméos? () Sim ( ) Nao

Quantas pessoas residem com vocé? () Mora sozinho () 2 pessoas ( ) 3 pessoas ( ) 4
pessoas () 5 ou mais pessoas

Ocupacéao de pessoas que residem com vOCeé:

Renda familiar per capita:

Principal fonte de renda:

2) Historico de Saude Geral:
- Apresentou alguma dificuldade e/ou atraso no desenvolvimento? ( ) Sim ( ) N&o

Especifique (qual e periodo):
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- Apresentou algum problema de saude/doenca? Foi hospitalizado(a)? ( ) Sim ( ) Nao

Obs.: No grupo clinico, investigar problemas de salde antes e ap0s o tratamento para o cancer.

a) Problema de satde/Doenga:

b) Tratamento:

c¢) ldade:

- Apresenta algum problema de salde atual? Realiza tratamento? Usou/usa algum tipo
de medicacédo? ( ) Sim ( ) Nédo

a) Problema de satde/Doenga:

b) Tratamento:

¢) Medicamento:

- Irmaos saudaveis? ( ) Sim ( ) Néao

3) Dados Clinicos (apenas para os participantes do grupo clinico):
Local de tratamento:

Diagnéstico/Tipo de cancer:

Data do diagnéstico:  / /

Idade no diagnostico:

Tratamento realizado: ( ) Cirurgia ( ) Quimioterapia sistémica ( ) Quimioterapia intratecal
( ) Radioterapia ( ) Outro:

Dose e/ou nimero de cirurgias realizadas:

Duragéo do tratamento (ou contabilizar as sessoes):

Data do inicio do tratamento: / /

Data do final do tratamento: / /

Outras informagdes:

Protocolo utilizado:

ComplicacGes pos-tratamento? () Sim () Néo. Quais?

Tempo desde o final do tratamento:

Tempo decorrido do diagnostico ate a atual avaliacdo:

Faz algum acompanhamento apds a finalizacdo do tratamento? ( ) Sim ( ) Néo
a) ( ) Neurologia

b) ( ) Fisioterapia

¢) () Endocrinologia

d) ( ) Fonoaudiologia

e) ( ) Psicologia



f) () Terapia Ocupacional
g) ( ) Pedagogia/Psicopedagogia
h) () Outro. Qual?

Outras informacdes:
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Apéndice B - Escala de Qualidade de Vida para Sobreviventes
de Cancer - EQV-SC (Naves, 2013)

Nome:

Data de preenchimento: / / Idade:
Escolarizacao:

Local de residéncia:

Localizacdo do tumor:

Orientac@es: Estamos interessados em saber como sua experiéncia com o cancer afetou sua
qualidade de vida. Por favor, responda todas as perguntas que seguem com base na sua
experiencia de vida até este momento. Circule, por favor, um nimero de 0 até 10 que melhor

descreve suas experiéncias.

Bem-Estar Fisico
Em que medida os itens que seguem sdo um problema para vocé
1- Fadiga
Nenhum problema0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10Problema grave

2- Mudancas no apetite
Nenhum problema0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10Problema grave

3- Dor ou sofrimento

Nenhum problema0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10Problema grave
4- Mudancas no sono

Nenhum problema0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10Problema grave

5- Constipacgao
Nenhum problema0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10Problema grave
6- Nausea
Nenhum problema0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10Problema grave
7- Mudangcas no ciclo menstrual ou na fertilidade
Nenhum problema0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10Problema grave
8- Avalie sua saude fisica no geral
Extremamente pobre0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Excelente

Bem-Estar Psicologico

Em que medida as perguntas que seguem sdo um problema para vocé
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9- Atualmente, o quanto é dificil para vocé ter de lidar com o resultado
de sua doenca e do seu tratamento
N&o é dificil 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9- 10 Muito dificil

10- Como vocé avalia sua qualidade de vida?
Extremamente pobre0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Excelente

11- O quanto vocé se sente feliz?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito

12- VVocé sente como se estivesse no controle das coisas da sua vida?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Completamente

13- O qudo satisfeito vocé esta com sua vida?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Completamente

14- Como esta sua habilidade atual para se concentrar e se lembrar das cosas?
Extremamente pobre0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Excelente

15- O quédo util vocé se sente?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Extremamente

16- A sua doenca ou 0 seu tratamento causaram mudangas na sua aparéncia?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Extremamente

17- A sua doenga ou 0 seu tratamento causaram mudangas no seu
autoconceito (no modo como vocé se percebe)?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Extremamente

Quao estressante foram os seguintes aspectos de sua doenga e do seu tratamento?

18- Diagnostico inicial
Nenhum pouco estressante0-1-2-3-4-5-6-7-8-9 - 10 Muito estressante

19- Tratamentos para o cancer (quimioterapia, radioterapia ou cirurgia)

Nenhum pouco estressante0-1-2-3-4-5-6-7-8-9 - 10 Muito estressante

20- O periodo desde que seu tratamento foi concluido

Nenhum pouco estressante 0-1—-2-3-4-5-6-7-8-9 - 10 Muito estressante

21- O quanto vocé se sente ansioso?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito

22- O quanto voceé se sente depressivo?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito

Até que medida vocé sente medo de:

23- Testes/exames diagnosticos futuros (exames de imagem)
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Semmedo0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Medo extremo

24- Novo diagnostico de cancer (um segundo cancer)
Semmedo0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Medo extremo

25- Recidiva do seu cancer
Semmedo0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Medo extremo

26- Metastases
Semmedo0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Medo extremo

Preocupac0es sociais

27- Quanto estressante foi a doenca para sua familia?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito

28- O apoio que recebe de outras pessoas é suficiente para atender as suas necessidades?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito

29- O seu continuo cuidado com a saude interfere nos seus relacionamentos pessoais?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito

30- A sua sexualidade esta sendo afetada pela sua doenca?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito

31- Em que medida a sua doenga e o seu tratamento interferiram no seu emprego?
Sem problema0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10Problema grave

32- Em que medida a sua doenga e o seu tratamento interferiram
nas suas atividades em casa?
Sem problema0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10Problema grave

33- Vocé sente que a sua doenca e 0 seu tratamento causaram isolamento social?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito

34- Quantos encargos financeiros vocé teve devido a sua doenca e ao seu tratamento?
NenhumQ0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito

Bem-estar espiritual

35- Quanto importante para vocé é sua participacao em atividades
religiosas como rezar/orar e ir a igreja?

Nenhuma importancia0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito importante

36- Qual a importancia de outras atividades espirituais (como a meditacdo) para vocé?

Nenhuma importancia0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito importante

37- Quanto sua vida espiritual mudou devido ao diagnostico de cancer?
Nada0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito
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38- Quanta incerteza voceé sente sobre seu futuro?
Nenhumaincerteza0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muita incerteza

39- Em que medida a sua doenga gerou mudancas positivas na sua vida?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito

40- Voceé sente um propdsito para sua vida ou uma razao para estar vivo?
Nenhum pouco0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Muito

41- Quanto esperancoso Vocé se sente?

Nenhum pouco esperan¢oso0-1-2-3-4-5-6-7-8-9 - 10 Muito esperangoso
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Apéndice C - Modelo de convite para a participacao na pesquisa (grupo clinico)

Ol4, prezado(a), este € um convite para participacdo na pesquisa “efeitos tardios do cancer
infantojuvenil: funcdes cognitivas e qualidade de vida dos sobreviventes”, que tem como
objetivo verificar as fungbes cognitivas e a qualidade de vida em adultos sobreviventes do

cancer infantojuvenil.

A pesquisa serd realizada por Brenda Sabadini Bernardo, mestranda no Programa de Pds-
Graduacdo em Psicologia da Universidade Federal do Espirito Santo (PPGP - UFES), e
coordenado pela Pr2. Dr2. Alessandra Brunoro Motta Loss.

Estamos no processo de obter participantes para a pesquisa, por isso sua colaboracdo é de

extrema importancia!

Segue o “link” para do formulario para analise do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE), seu preenchimento é indispensavel para participar da pesquisa: “link”

O(A) Sr(a). tem plena liberdade de recusar-se a participar da pesquisa ou retirar seu
consentimento, em qualquer fase da pesquisa. Segue o link para realizar este

procedimento: “link”

Para maiores esclarecimentos, sua identificacdo foi obtida por meio da analise dos registros de
pacientes tratados para o cancer infantojuvenil na instituicdo Hospital Infantil Nossa Senhora
da Gléria (HINSG). O Termo de Anuéncia emitido pelo hospital estd em anexo no final deste

e-mail.

Destaca-se que o documento anexado com o nome “Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE)”, se refere ao mesmo documento presente no link fornecido acima.
Entretanto, é importante que o participante que concordou preenchendo o formulario do TCLE

realize o download e guarde esse arquivo assinado pelos responsaveis da pesquisa.

Atenciosamente,
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Modelo de convite para a participacdo na pesquisa (grupo controle)

Ol4, prezado(a), este € um convite para participacdo na pesquisa “efeitos tardios do cancer
infantojuvenil: funcdes cognitivas e qualidade de vida dos sobreviventes”, que tem como
objetivo verificar as fungbes cognitivas e a qualidade de vida em adultos sobreviventes do

cancer infantojuvenil.

A pesquisa sera realizada por Brenda Sabadini Bernardo, mestranda no Programa de Pds-
Graduacdo em Psicologia da Universidade Federal do Espirito Santo (PPGP - UFES), e
coordenado pela Pré. Dr2. Alessandra Brunoro Motta Loss.

Estamos no processo de obter participantes para a pesquisa, por isso sua colaboracdo é de

extrema importancia!

Segue o0 “link” para do formulario para analise do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE), seu preenchimento € indispensavel para participar da pesquisa: “link”

O(A) Sr(a). tem plena liberdade de recusar-se a participar da pesquisa ou retirar seu
consentimento, em qualquer fase da pesquisa. Segue o link para realizar este

procedimento: “link”

Destaca-se que o documento anexado com o nome “Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE)”, se refere ao mesmo documento presente no link fornecido acima.
Entretanto, é importante que o participante que concordou preenchendo o formulario do TCLE

realize o download e guarde esse arquivo assinado pelos responsaveis da pesquisa.

Atenciosamente,
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Apéndice D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) - Grupo Clinico

O(A) Sr(a) esta sendo convidado a participar do projeto de pesquisa “efeitos tardios do cancer
infantojuvenil: funcBes cognitivas e qualidade de vida dos sobreviventes”, no qual serad
realizado por Brenda Sabadini Bernardo, mestranda no Programa de Pds-Graduacdo em
Psicologia da Universidade Federal do Espirito Santo (PPGP - UFES), e coordenado pela Pr2.

Dr2. Alessandra Brunoro Motta Loss.

O objetivo do projeto é verificar as funcBes cognitivas e a qualidade de vida em adultos
sobreviventes do cancer infantojuvenil. O(A) Sr(a) esta sendo convidado porque atendeu aos
critérios de inclusdo que foram analisados por meio da consulta nos registros de pacientes
tratados para o cancer infantojuvenil na instituicdo Hospital Infantil Nossa Senhora da Gldria
(HINSG). Foram tomados como base os seguintes critérios de inclusdo: (a) os participantes
devem ter completado o protocolo terapéutico antineoplasico contemporaneo no HINSG até o
ano de 2016; (b) possuir, no minimo, 5 anos de diagnostico ou 2 anos desde a manutencdo do
tratamento; (c) ndo apresentar recidiva para nenhum tipo de cancer; (d) ter idade entre 18 e 30

anos no periodo da pesquisa.

A participagdo do(a) Sr(a). é voluntaria e, se caso queira recusar a participar ou retirar seu
consentimento, tera plena liberdade em qualquer fase da pesquisa. Caso aceite ingressar e
concordar com o TCLE, sua participacdo consiste em responder, de forma ndo presencial,
instrumentos selecionados para a pesquisa: escala, questionario e testes psicoldgicos. O uso de
ambiente virtual para a coleta das respostas serdo de duas formas: 1) Serdo utilizadas
ferramentas digitais de videoconferéncia do Meet ou Skype, para a coleta de dados da
entrevista, escala e questionario, sendo necessaria a interacdo de forma sincrbnica entre
pesquisador e participante; e 2) plataformas digitais informatizadas autorizadas para aplicacdo
dos testes psicoldgicos de forma direta, sendo o (a) Sr(a) responsavel pelo preenchimento, sem
interacdo sincronica entre pesquisador e participante. Desse modo, ap0s a assinatura do TCLE,
serd enviado um e-mail contendo os enderecos eletrénicos (“links”) e as informagdes
necessarias para ter acesso e responder os instrumentos selecionados, bem como o0 acesso para

a chamada de videoconferéncia.

A coleta dos dados sera realizada em uma Unica etapa, com duracao de 2 horas e 30 minutos,
sendo todo o processo supervisionado no ambiente virtual para maiores esclarecimentos
(plataforma de videoconferéncia do Meet ou Skype), inclusive na etapa de respostas diretas

do(a) Sr(a) com as plataformas digitais informatizadas. As respostas dos instrumentos serdo
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interrompidas se o participante apresentar desconforto, cansaco ou sonoléncia decorrentes do

processo de realizacdo dos instrumentos.

Toda pesquisa com seres humanos envolve riscos aos participantes. Os riscos na pesquisa sdo
minimos, referindo a possibilidade do participante sentir cansago ou aborrecimento ao
responder questionarios e escalas, constrangimento ao se expor durante a realizacdo de testes
cognitivos, alteragcbes na autoestima ou constrangimento provocados pela evocagdo de
memodrias referentes ao periodo de tratamento para o cancer e cansago e/ou desconforto devido
a quantidade de instrumentos presentes na pesquisa, bem como por causa do tempo para

respondé-los.

A realizacdo da coleta de dados de forma on-line ndo coloca o participante a riscos maiores do
que os encontrados nas suas atividades cotidianas, inclusive aos riscos inerentes a qualquer
acesso a internet, que limitam assegurar total confidencialidade e potencial risco de sua
violacdo. O(A) Sr.(a) tera todo o direito de se recusar a responder perguntas que Ihe causem
constrangimento de qualquer natureza. Além disso, asseguramos que informacdes nao

fornecidas pelo participante (por exemplo, IP) ndo serdo acessadas pelo pesquisador.

Os dados coletados da entrevista e escala serdo registrados pelo pesquisador no momento da
chamada de videoconferéncia. Desse modo, ndo seré necessario realizar gravacdes de videos
ou audios, garantindo o sigilo e a confidencialidade das informacdes do participante da
pesquisa. Os dados coletados por meio das plataformas digitais informatizadas autorizadas para
aplicacdo dos testes psicolégicos serdo transferidos (download do arquivo) para o dispositivo
eletronico local do responsavel pela pesquisa, apagando todo registro de qualquer plataforma

virtual, ambiente compartilhado ou "nuvem®.

Destaca-se que a Resolugdo CFP n° 11/2018 regulamenta a realizac&o de servigos psicoldgicos
por meio de tecnologias de informacéao e da comunicacéo; a Nota Técnica n® 7/2019/GTEC/CG
orienta psicologas(os) sobre a utilizacdo de testes psicoldgicos em servicos realizados por meio
de tecnologias de informacdo e da comunicagéo, assim como a Nota Orientativa sobre ensino
da Avaliacdo Psicologica em modalidade remota no contexto da pandemia de Covid-19, do

Conselho Federal de Psicologia (consultar site cfp.org.br).

Posto isto, asseguramos que todos os testes psicoldgicos utilizados na pesquisa possuem
estudos especificos que assegurem suas propriedades psicométricas e politicas de privacidade

para serem administrados nos formatos digitais. A autorizacdo para o uso de forma
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informatizada pode ser verificada no endereco eletronico oficial do Conselho Federal de

Psicologia referente ao Sistema de Avaliacéo de Testes Psicoldgicos (satepsi.cfp.org.br).

Garantimos ao(a) Sr(a) a manutencéo do sigilo e da privacidade de sua participacdo e de seus
dados durante todas as fases da pesquisa e posteriormente na divulgacao cientifica. Ndo sera
divulgada qualquer informacéao que se refere aos seus dados pessoais ou que incluem o(a) Sr.(a)

a pesquisa.

Além dos riscos citados, por outro lado, esta pesquisa podera levar a beneficios na medida em
que serdo avaliadas as funcGes cognitivas e a qualidade de vida, sendo analisados com intuito
de indicar se o participante apresenta prejuizos nesses dominios, o que pode ajudar na
elaboracdo de intervengdes adequadas as suas necessidades. Apos a avaliacdo, os resultados

serdo detalhadamente informados ao participante a partir da devolutiva do laudo psicoldgico.

Asseguramos ao(a) Sr(a) o direito de assisténcia integral gratuita devido a danos
diretos/indiretos e imediatos/tardios decorrentes da participagao no estudo ao participante, pelo

tempo que for necessario.

Garantimos ao(a) Sr(a) o ressarcimento das despesas devido sua participagdo na pesquisa, ainda
que ndo previstas inicialmente. Também estdo assegurados ao(a) Sr(a) o direito a pedir
indenizacOes e a cobertura material para reparacdo a dano causado pela pesquisa ao participante

da pesquisa.

O(A) Sr(a) pode entrar em contato com a pesquisadora, Brenda Sabadini Bernardo, a qualquer
tempo para informagé&o adicional no endereco de e-mail brenda.bernardo@edu.ufes.br ou pelo
telefone (27) 99943-5088.

O CEP deveréa ser contatado para o caso de denuncias e ou intercorréncias na pesquisa. O
contato podera ser feito pelo telefone (27) 3145-9820, no endereco de e-mail
cep.goiabeiras@gmail.com, pessoalmente ou pelo correio, no seguinte endereco: Av. Fernando
Ferrari, 514, Campus Universitario, sala 07 do Prédio Administrativo do CCHN, Goiabeiras,
Vitdria - ES, CEP 29.075-910.

Consentimento pos-informacéao

Li as devidas informacdes presentes neste documento e concordo em participar da pesquisa.
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Ap0s preencher o campo “li e concordo em participar da pesquisa” no formulario: “link”, o(a)
Sr.(a) deve guardar esse documento estard assinado e rubricado em toda as paginas pelo

pesquisador responsavel pela pesquisa.

Assinatura do Pesquisador Responsavel



98

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) — Grupo Controle

O(A) Sr(a) estd sendo convidado a participar do projeto de pesquisa “efeitos tardios do cancer
infantojuvenil: fungdes cognitivas e qualidade de vida dos sobreviventes”, no qual sera
realizado por Brenda Sabadini Bernardo, mestranda no Programa de Pds-Graduagdo em
Psicologia da Universidade Federal do Espirito Santo (PPGP - UFES), e coordenado pela Pr2.
Dr2. Alessandra Brunoro Motta Loss.

O objetivo do projeto é verificar as funcBes cognitivas e a qualidade de vida em adultos
sobreviventes do cancer infantojuvenil. O(A) Sr(a) esta sendo convidado porque atendeu aos
seguintes critérios de incluséo: (a) ter idade entre 18 e 30 anos no momento da pesquisa; e (b)

ndo apresentar histdria atual ou pregressa de cancer.

A participacdo do(a) Sr(a). € voluntaria e, se caso queira recusar a participar ou retirar seu
consentimento, tera plena liberdade em qualquer fase da pesquisa. Caso aceite ingressar e
concordar com o TCLE, sua participagdo consiste em responder, de forma ndo presencial,
instrumentos selecionados para a pesquisa: entrevista, escala, questiondrio e testes
psicoldgicos. O uso de ambiente virtual para a coleta das respostas serdo de duas formas: 1)
Serdo utilizadas ferramentas digitais de videoconferéncia do Meet ou Skype, para a coleta de
dados da entrevista, escala e questionario, sendo necesséria a interacdo de forma sincrénica
entre pesquisador e participante; e 2) plataformas digitais informatizadas autorizadas para
aplicacdo dos testes psicoldgicos de forma direta, sendo o (a) Sr(a) responsavel pelo
preenchimento, sem interacao sincronica entre pesquisador e participante. Desse modo, apds a
assinatura do TCLE, serd enviado um e-mail contendo os enderegos eletronicos (“links”) ¢ as
informac0es necessarias para ter acesso e responder o0s instrumentos selecionados, bem como

0 acesso para a chamada de videoconferéncia.

A coleta dos dados sera realizada em uma Unica etapa, com duracdo de 2 horas e 30 minutos,
sendo todo o processo supervisionado no ambiente virtual para maiores esclarecimentos
(plataforma de videoconferéncia do Meet ou Skype), inclusive na etapa de respostas diretas
do(a) Sr(a) com as plataformas digitais informatizadas. As respostas dos instrumentos serdo
interrompidas se o participante apresentar desconforto, cansago ou sonoléncia decorrentes do

processo de realizacdo dos instrumentos.

Toda pesquisa com seres humanos envolve riscos aos participantes. Os riscos na pesquisa sao
minimos, referindo a possibilidade do participante sentir cansago ou aborrecimento ao

responder questionarios e escalas, constrangimento ao se expor durante a realizacdo de testes
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cognitivos e cansaco e/ou desconforto devido a quantidade de instrumentos presentes na

pesquisa, bem como por causa do tempo para respondé-los.

A realizacdo da coleta de dados de forma on-line ndo coloca o participante a riscos maiores do
que os encontrados nas suas atividades cotidianas, inclusive aos riscos inerentes a qualquer
acesso a internet, que limitam assegurar total confidencialidade e potencial risco de sua
violacdo. O(A) Sr.(a) tera todo o direito de se recusar a responder perguntas que lhe causem
constrangimento de qualquer natureza. Além disso, asseguramos que informacdes nao

fornecidas pelo participante (por exemplo, IP) ndo serdo acessadas pelo pesquisador.

Os dados coletados da entrevista e escala serdo registrados pelo pesquisador no momento da
chamada de videoconferéncia. Desse modo, ndo sera necessario realizar gravagdes de videos
ou audios, garantindo o sigilo e a confidencialidade das informacbes do participante da
pesquisa. Os dados coletados por meio das plataformas digitais informatizadas autorizadas para
aplicacdo dos testes psicoldgicos serdo transferidos (download do arquivo) para o dispositivo
eletrénico local do responsavel pela pesquisa, apagando todo registro de qualquer plataforma

virtual, ambiente compartilhado ou "nuvem®.

Destaca-se que a Resolugdo CFP n° 11/2018 regulamenta a realizacdo de servigos psicologicos
por meio de tecnologias de informac&o e da comunicacao; a Nota Técnica n® 7/2019/GTEC/CG
orienta psicologas(os) sobre a utilizagdo de testes psicologicos em servigos realizados por meio
de tecnologias de informacéo e da comunicacdo, assim como a Nota Orientativa sobre ensino
da Avaliacdo Psicoldgica em modalidade remota no contexto da pandemia de Covid-19, do

Conselho Federal de Psicologia (consultar site cfp.org.br).

Posto isto, asseguramos que todos os testes psicoldgicos utilizados na pesquisa possuem
estudos especificos que assegurem suas propriedades psicométricas e politicas de privacidade
para serem administrados nos formatos digitais. A autorizacdo para o uso de forma
informatizada pode ser verificada no endereco eletronico oficial do Conselho Federal de

Psicologia referente ao Sistema de Avaliacdo de Testes Psicoldgicos (satepsi.cfp.org.br).

Garantimos ao(a) Sr(a) a manutencéo do sigilo e da privacidade de sua participacéo e de seus
dados durante todas as fases da pesquisa e posteriormente na divulgacgdo cientifica. Nao sera
divulgada qualquer informacéao que se refere aos seus dados pessoais ou que incluem o(a) Sr.(a)

a pesquisa.
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Além dos riscos citados, por outro lado, esta pesquisa podera levar a beneficios na medida em
que serdo avaliadas as fungdes cognitivas e a qualidade de vida, sendo analisados com intuito
de indicar se o participante apresenta prejuizos nesses dominios, o que pode ajudar na
elaboracdo de intervencfes adequadas as suas necessidades. Apos a avaliacdo, os resultados

serdo detalhadamente informados ao participante a partir da devolutiva do laudo psicolégico.

Asseguramos ao(a) Sr(@) o direito de assisténcia integral gratuita devido a danos
diretos/indiretos e imediatos/tardios decorrentes da participacdo no estudo ao participante, pelo

tempo que for necessario.

Garantimos ao(a) Sr(a) o ressarcimento das despesas devido sua participacéo na pesquisa, ainda
que ndo previstas inicialmente. Também estdo assegurados ao(a) Sr(a) o direito a pedir
indenizagOes e a cobertura material para reparacéo a dano causado pela pesquisa ao participante

da pesquisa.

O(A) Sr(a) pode entrar em contato com a pesquisadora, Brenda Sabadini Bernardo, a qualquer
tempo para informacao adicional no endereco de e-mail brenda.bernardo@edu.ufes.br ou pelo
telefone (27) 99943-5088.

O CEP deveréa ser contatado para o caso de denuncias e ou intercorréncias na pesquisa. O
contato podera ser feito pelo telefone (27) 3145-9820, no endereco de e-mail
cep.goiabeiras@gmail.com, pessoalmente ou pelo correio, no seguinte endere¢o: Av. Fernando
Ferrari, 514, Campus Universitario, sala 07 do Prédio Administrativo do CCHN, Goiabeiras,
Vitdria - ES, CEP 29.075-910.

Consentimento pos-informacéo
Li as devidas informacdes presentes neste documento e concordo em participar da pesquisa.

Ap0s preencher o campo “li e concordo em participar da pesquisa” no formulario: “/ink”, o(a)
Sr.(a) deve guardar esse documento estard assinado e rubricado em toda as paginas pelo

pesquisador responsavel pela pesquisa.

Assinatura do Pesquisador Responsavel
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Apéndice E - Termo de Anuéncia

Encamishamos et aneo o Proteccio de Pesquisa intitelads “Efeltos Tardios do Clnoer infantojuvenil: Funglies

Cogritivas e Qunlidade de Vida dos Sobreivntus’, que tem por ohjetive verificar & fungles cogritivas ¢ a qualidade
de vida em aduitos sobreviventes do cleveer infantojrvenil.
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Apéndice F - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP-UFES)

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
ESPIRITO SANTO - W
UFES/CAMPUS GOIABEIRA

DADDS D& EMENDA

Titulo da Pesquisa: Efeitos Tardios do Cancer Infantojuvenil: Fungies Cogritivas & Oualidade de Vida dos
Sobrevivenles.

Pesquisador: BRENDW SABADIMNI BERNARDD

Area Tematica:

Versio: 2

CAAE: 51884121.6.0000.554.2

Instituigio Proponents: Cenbro de Ciéncas Humanas e Naburais da Universidade Federal do Espirilo
Patrocinador Principal: Financiamenio Praprio

DADDS DO PARECER
Himero do Parecer: 5.071.425

Apresentagio do Projeto:
0 presente estudo trata da “Efeilos Tardios do Cancer Infaniojuvenil: Funges Cognitivas & Qualidade de
Vida dos Sobrevivenles".

A aulora do projeto explica que 0 cncer infantojuveni & hoje uma das principais causas de adoecimenio
enbre criangas & adolescenies de 1 a 19 anos. As sofisticagies dos processos diagnisticos & profocolos
terapdulicos promoveram a elevacdo da sobrevida & a reduglo das recaidas da doenca. Eniretanto, esiudos
contempordnecs demonstram gue o cincer durante a infinca e juventude representa um conbexlo de risco
e wulnerabilidade gue ndo =e limita ao periodo de ratamento, evidenciando-22 compromeblmentos
significalivas nas fungdes cognitivas & na gqualidade de vida de forma lardia. Esta pesquisa fem como
objediva verificar as fungdes cognitivas & a gualidade de vida em adullos sobrevivenles do cdncer
infaniojwvenil. Propde-s= a realifacho de um estudo descritive e de corte lransyversal. A amosira serd por
conveniéncia & compord dois grupos. O grupo clinico incluird adulios sobreviventes do clincer na infincia,
recrulados nos regisiros de chneer do Hospital Infantil Mossa Senhora da Glna (HINSGL O grupo dinico
incluird adultos sobreviventes do clnoer na infncia & o grupo condrode serd pareado por sexo, dade,
escolaridade & nivel socicecondmico. Os parlicipanies responderdo de fomma onlinefinformalizada acs
insirumenios: {a) Cuesbondrio de caraclerizagiio da amosira; (b} Alencio Oneline (A0OL); (o) Teste ndo
werbal de inteligéneia - G-38; [d} Tesie de Memdra de

Emduraps: A, Famangs Feran 514-Campus Unsmsitins, PrddSo Adminisliatieo do OCHM

Bare: Cosiberas CEP: 107590
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Coniruescio oo Pessoer: 30T L4330

Reconhecimenta [TEM-R); (&) Ezcala de Avaliagio de Disfuncdes Execulivas de Barkley (BDEFE] & ()
E=zcala de Qualidade de Vida para Sobrevivenles de Clncer (EQV-3C). 0% dados oblidos serdo submetidos
& andlise esialistica descritiva & inferencial para verificar as relagbes enbre as varidveis de inleresse
{fungtes cognitivas & qualidade de vida) e diferencas de médiaz entre os grupos de comparacio. Espera-se
gue ess5a pesquisa conbribua para a maior compreensdo dos efeitos lardios em adullos submelidos ao
tratamento para o chncer na infancia & adolescincia”.

DESFECHD PRIMARIC:
Az funpies cognitivas & a qualidade de vida apressniam déficls &am sobreviventes do chnoer infanbajuvenil.

METODOLOGIA PROPOSTA:

A autora do projelo descreve com damnera a metodologia que serd uliizada, conforme dessorilo a saguir
Trata=se de wm estudo descrilivo e de core ransyensal, com intuilo de verificar as fungdes cognitivas & a
qualidade de vida die adullos sobreviventes do cincer infaniojuvenil O corle trarsversal permiticd descrever
as varidveis de axpasicio (ralamento antinecplizica na infincia) & de desfecho (funcionamentio
reuropscoligico & qualidade de vida), verficando a5 relagbes enbre as Gltimas. Umn grupo de comparacio,
parsado por idade, sexo & escolaridade, serd constiluido para verificar se as varidveis de desfecho em
sobrevivenies do cincer infaniojuveni se diferenciam de seus pares sauddveis. O estuds serd compasto par
duas amosiras: Grupo 1 (G1), constituird o grupo clinico com adullos jovens sobreviventes do clncer
infaniojuvenil, de ambos os sexos = idade enlre 18 & 30 anos; & Grupa 2 (53], grupo conbrole, constifuido
por pares sem hisiérics de clncer, pareados par sexo, idade, escolaridade & nivel sccicecondmico. A
amasira serd recrulada por meio de divulgagdio da pesquisa em redes sociais da pesquisadora. Cada
individuo participanie do G1 zard convidado a recomendar culro individue, de Torma gue a amostra cresca
no ritmo linear. 05 participantes responderdoe de forma onlinefinformatizada acs nstrumenios: (a)
Cruestiondrnio de caracierizacho da amosira; (b) Alengda On-ine (A0L); {c] Teste ndo verbal de imeligénca -
G-38; (d) Tesie de Meméria de Reconheciments (TEM-R); (&) Escala de Avaliagde de Disfungbes
Execulivas de Barkley (BDEFS); & () Escala de Qualidade de Vida para Sobreviventes de Clncer (EQV-
SC)

Consla no TCLES A participacio dofa) Sr(a). & volunidria &, & caso queira recusar a participar ou
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Conruscio do Pesoer: 3§ OTL433

refirar seu consentimeanto, lerd plena liberdade am gualquer fass da pesquiza. Caso aceils ingressar &
concordar com o TCLE, sua participagio consiste em responder, de forma ndo presencial, insirumenios
selecionados para a pesquisa: escala, guestiondrio & lesies psicoldgicos. O uso de ambienls virlual para a
colela das respostas serda de duas formas: 1) Serdo ulilizadas ferramenias digitais de videsconferéncia do
Mesl ou Skype, para a coleta de dados da enlrevisla, escala & questiondnio, sendo necessdria a infteragio
de forma sincrinica enlre pesquisador & participanie; & 2} plataformas digilais informatizadas autorizadas
para aplicacho dos testes psicoldgicos de forma direla, ==ndo o (a) Sr(a) responsdvel pelo presnchimenio,
sem inferagio sinardnica enire pesquisador & participante. Desse modo, apds a assinatura do TCLE, serd
enviado um e-mail conlendo os enderegos elelrdnicos (Tinks") & as informactes necessarias para ler acess0
& respander os nstrumenios sslecionados, bem como 0 acesso para a chamada de videoconfer&éncia. A
coleta dos dados serd realizada em uma dnica etapa, com duragda de 2 haras & 30 minules, sende lodo o
poCcEss0 superisionado no ambiente vifual para maiores esdarecimenios (plalaforma de videoconleréncia
do Mest ou Skype), indusive na stapa de respostas diretas dofa) Sr(a) com as plataformas digitais
informalizadas. As respostas dos instrumenios serdo inbemompidas se o participanie apresentar desconfario,
cansagn ou sonoknca decorrenes do processoe de realizacko dos instumenios™.

REFERENCLA SUCINTA AQS CRITERIOS DE PARTICIPACAD:

=Critério de Indusio:

0 51 zord constiluido por uma amosira de convenigéncia, a partir do conlala com os participanies gue
alenderem aos ailérios de inclusio: a) os participantes devem ter completado o prolocolo terapéutico
antineoplésico conbemporines no HINSG alé o ano de 2016; (b)) possuir, mo minima, 5 anos de diagndslico
ou 2 anos desde a manulencdo do tratamenio; {c] nfo apressntar recidiva para nenhum lipo de clneer; {d)
ter idade entre 18 & 50 anos no periodoe da pesquisa. O recrulamenio do G2 levard em consideragdo os
crilérios de indusio relacionados & dade (18 a 30 anos) & & condigiio de ndo apresentar hisidria alual ou
pragressa de chncer.

=Critério de Exclusfo:
Sarfio exduidos da amostra os casos de adullos sobrevivenles do chncer infaniojuveni que apreseniam
camorbidades gue possam alterar os dominios investigades. Serdo excluidos do G2 aqueles que

apresentarem alteragdes neuroldgicas, psiguitricas & sensariais ndo corrigidas.
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S0OBRE 05 CRITERIOS DE PARTICIPACAD - INTERRUPCAD DA PESQUISA: Consla no TCLE: A
participagho dofa) Srjal & voluntdria &, == caso queira recusar a participar ou relirar seu consenlimenio, lerd
plena liberdade em qualquer fase da pesquisa™

Objetiva da Pesquisa:

Oajetivo Primdria: Verificar as funpies cognitivas & a qualidade de vida em adullos sobreyivenbes do chnoer
infartojuveril

Dajetivo Sacunddrio: » Descrever caracterislicas dinicas & sociodemogrificas dos sobrevivenies dio chncer
infartojuweni, ncluinde: idade do adullo no diagnéstico do clncer infanbojuvenil; ratam enio recebido; lempo
decorrida entre o final do iralamento = a avaliagio; sexo do participanis; e escolaridade - Examinar a
eficidncia inlelectual, atenclio, memdéria & fungdes execulivas em adullcs sabrevivenbes do cdncer
infantojuveni & em pares sauddveis; - Vedficar a qualidade de vida autormeferida nos parlicipantes da
pesquisa; - Descrever o perfil cognitive & de qualidade de vida dos sobreviventes, bem como werificar as
suas refaghes, - Investigar s& as fungbes cognitivas e a qualidade de vida de adullos que receberam
tralamenta antinecpldsico durante a infanciajuventude diferem do que & chservado em adulles sauddveis
sem hisidrico atual ou pregressa de cincer.

#valiagho dos Riscos e Beneficios:

Conforme consta na TCLE, os RISCOE E DESCONFORTOS que o sujeilc possa apresaniar, assim como
&= medidas de sequranca, sio descritas & seguir:

“Toda pesguisa com Seres bumanos envolve riscos aos pafticipantes. 0% rscos na pesguisa s3a minimas,
referindo a possibiidade do participante senlir cansago ou aborrecimenio ao responder questionanas e
escalas, consirangimenta ac se expor duranle a realizacho de lesies cognilivos, alleragies na aulo=stima
ou constrangimenio provocados pela evacagio de memdrias referentes a0 pericdo de iratamento para o
cancer & cansago efou desconforto devido a quantidade de nsirumenios presenles na pesquisa, bem como
por causa do lempo para respondé-los. A realizagio da coleta de dados de forma ondine ndo coloca o
participante a rfscos maiores do gue os anconirados nas suas alividades colidianas, inclusive acs riscos
inerenies a qualquer scesso A internat, gue mitam assegurar iotal confidencialidade & patendal risca de
sua violagho. O{A) Sr.{a) terd lodo o direilo de s& recusar a responder pergunias gue |he causem
constrangimenio de qualquer nalureza. Além disse, asseguramas que informagies ndo fomecidas pelo
participanie

Ervdareis  Av. Famands Faiman S14-Campus Uirsaisitding, Priss Adesimslialres do OZHRM

Baro:  Costssras CEP: 2907500
uF: E& Munkipio:  WATORL
Tabslong: (37)5145-5830 E-miil: oo fposidvinitics g mail mam

Pragaik (4 25 B2

107



e, -
o I-"r__

'_!;- ;.::'I. UNIVERSIDADE FEDERAL DO
ESPIRITO SANTO - W
s U UFESICAMPUS GOIABEIRA

Conrassclio to Passcer: 50T L4323

{por exempla, IP) ndo serdo acessadas pelo pesguisador.

Conforme consta no Projelo infarmactes basicas, os possiveis beneficios aos supeilos sha” Esla pesguisa
paderd levar a beneficios na meadida em que serdo avakadas as fungdes cognilivas & a gualidade de vida,
senda analisadas cam infuito de indicar se o particpanis apresenta prejuizos nesses dominios, o gue pode
ajudar na elaboragio de intervencdes adequadas &= suas necessidades. Apts a avaliagio, os resullados
serfo detalhadamenie informados a0 paricipanie a partir da devolutiva do laudo peicoldgico™.

Comentirios & Consideragies sobre a Pesquisa:

0 prolocolo de pesquisa rals-s= de pesquisa de Mestrado desenvolvido no Programa de Pds-Graduagio
em Peioologia do Centra de Cigncias Humanas & Nalurais da Universidade Federal do Espinto Santa.

A aulora descreve que: Justficaliva da Emenda: A realizacds de pesquisas no dmbilo da SESA exige que o
Terma de Anuéndca do campo de pesquisa sefa fomecido anles do envio do projedo de pesquisa para o
comibé de &ica. Desse modo, Tol solicitado o Terma de Anwvénca para realizar a pesquisa no Hospital Infantil
Momza Serhora da Glidria (HINSG) anleriormenis a submissda com a melodologia vinculada a essa unidade
de pesquisa. Enlretanio, o lempa prolongado para a aulonzacio &, consequentements, o praZo para a
realizacio da pesquisa fez com que a pesquisadara principal submebesse o projelo de pesguisa com a
alteracko do local de colsga dios participanbes. Mudando da HINSG para a colela de parlicipantes no Amibilo
wirlual. Conludo, no més de outubra o HINSG aulorizou a pesguisa que foi solicitada no més de julba. Par
este molive, a presenie emenda conlem allerages apenas nos fens que s= referem a coleta de
parlicipanies do grupa 1 {grupa dinica), bem coma a melodologa para alcanga-los, gue passou do &mibilo
wirtual para a coleta no HINSG. As alleractes induem os documenios PP (projedo de pesquisa), cronograma
e TCLE. Projelo de Pesquisa: 1) Pag 3 - Onde se B: A amosira serd por comenidéncia & compard dois
grupos recrutados par meio de divulgacho da pesquisa em redes sodais®Leia-se: “A amosira serd por
conveniéncia & compord dois grupos. O grupe clinico incluird adulics sohreviventes do cincer na inflincia,
recrutados nos regisiros de cdnocer do Haspilal Infanlil Nossa Seanhara da Gldria (HINS3G)." 2) Pag. 15 -
Onde e : “A amosira serd reculada por meio de divuigagho da pesquisa (.. fLea-se: A amastra do G1
serd recrutada no Hospital Infantil Mo==a Senhora da Glaria (HIMSG), por meio da consulls sas regisires de
cancer elou pronfudrios dos pacientes. Serd consliluida uma amostra por conmveriénga, a partir do conlalo
COm 0%
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Contrumcio oo Pascar: 5071433

parlicipantes que aterderem aos critérios de inclusfio: a) os participantes devem l=r completade o pratocclo
terapiutico antinecplisice conlempordnes no HINSE ald o ano de 2016; (k) pessuir, no minima, 5 anas de
diagndstico ou 2 anos desde a manulenzio do tratamenta; (o) ndo apressntar recidiva para nenhum lipo de
céncer; (dj ler idade =nire 18 & 30 anos no periodo da pesquisa. Serfio sccluidos da amosira os casas de
adullas sobreviventes do cdncer infantojuvenil cujes prontudrios médicos ndo puderam ser acessados;
agueles com dificuldade de estabelecer contalo devido & desalualizagio cadasiral; & agueles que
apresenlam comorbidades gue possam alterar o dominios invesligados ® 3) Pag 19 « 20 [anliga] ou 20
{atual) - Onde se &: "Saguindo a crdem expasta, o estude serd composio por cineo elapas | VLaig-se:
"Seguindo a ordem exposta, o estudo serd composio por seis stapas: Elapa 1 - Apds a submissdo 4 banca
da exame de gualificacio de projeto de mesirado do PPGRIUFES, os documenios necessarnos para realizar
a colela de dades serde encaminbadas para o Instilulo de Ensing, Pesguisa & Inovagdo em Salde (ICEPi)
A, partir da andlise documental, a Comissio de Pesquisa da SESA ird realizar o protocolo para abertura de
processn )" 4) Pag. 38 - Foi acrescenlado no "Modelo de convile para a participag®o na pesquisa (grupo
clinice)” a mformagdc referente a inslituicio que fomeceu o conlata de grupe clinico: "Para maiores
esclarecimenios, sua identiicagio foi oblida por meio da andlise dos registros de pacienies iratados para o
cncer infaniojuvenl na instituicho Hespital Infantll Mossa Senhora da Glaria (HINSG). O Terma de Anwéncia
emilide pelo haspital @std &em anexo na final deste e-mail”. Cronograma: Acresceniou-se a etapa: "Andlise
do ICEPYComissiio de Pesquisa da SESA & aulorizagiio da Unidade/Campo de pesguisa (HINSG]", com a
aprovacko no més de oulubro (como pode ser vislo no l=rmo de anuéncia anexado). TCLE Mo "Terma de
Consantimenta Livee & Esclaredide (TCLE) - Grupo Clinice® onde se - "0{A} Sr(a) estd s=ndo convidado
porgue alendeu aos seguinbes | VLeiase: "OfA) Sra] eslid sendo convidado porgue atendeu aos crilérios
de inclusio.

Consideracbes sobre os Termos de apresentacio obrigataria:
Commn base na Resolugio n. 4662012 CHE, amalisau-se:

** A& Folha de Rosio: adequada. Corsta o preenchimento comsio, assinaiura & caimba.

* Projeto detakado: o arquivo PP_pdl (postade em 11/1072021) consta o projelo completo.

*Quants ao crenograma de execucio do estude: adequada, conforme consta nas informacdes bésicas do
prajeta: (Pagina 7).

** Em relacko a0 Termo de Corsenimenlo Livee Esclarecido: o mesma foi esorilo de mansira
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completa & compresnsivel aos sujeilos do estudo, com concisio & objelividade & com a descricio suficients
das procedimenios.
** Quanto 30 orcamenta do estudor corsta nas informagies bisicas do projeln: financiamenio priprio.

Coriiramcin te Passoar: 50T L4203

Conclustes ou Pendincias o Lista de Inadequagies:
Mio ha pendéncias.
Consideragbes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaino relacionados:

Tipo Documenlo Arguia Prstagem Ratlor Sibuachn
B IO Aot |

Lo Projeta LElgdl 1

Projeto Detalado | | PP pdl 11103021 | BRENCW SABADINI | Acsia

Brochura (4043 |BERNARDO

Linvestigador

Cronograma Cronograma pdf 103021 |BRENDN SABADINI | Aceila
94033 |BERNARDO

TCLE | Ternos de | TCLE pdl T | [ Acema |

Asserlimenta | 4030 |BERNARDO

Justificativa de

Ausincia

Drecaragio o= Terma_fnoenca. pdl TII0I0Z] | BRENDW SABADING | Acsia

nstituichn = 093531 |BERNARDO

e T T TN T
15:43:06 | BERNARDO

Situaco dao Parecer:

Aprovada

Mecessita Aprecisgdo da COMEP:

Mo
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WITORLA, 29 de Ouhibro de 3031

Assinado par:
KALLINE PEREIRA ARDEIRA
[Coardenada|a))
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