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“Historia de um homem é sempre mal
contada. Porque a pessoa é, em todo o
tempo, ainda nascente. Ninguém segue
uma unica vida, todos se multiplicam em
diversos e transmutdveis homens”.

Mia Couto



RESUMO

OLIVEIRA, Mariany Melo Oliveira. Sobreviventes de linfoma ndo Hodgkin: agrupamento de
sintomas e qualidade de vida. 2017, 127 folhas. Dissertacdo (Mestrado) Universidade Federal
do Maranhao.

Introducio: O aumento progressivo de sobreviventes de Linfoma ndo Hodgkin (LNH) e os
niveis inferiores de qualidade de vida (QV) vém sendo acompanhados da ocorréncia agrupada
de sintomas dificeis. Também, a categorizagdo de sobreviventes, a partir de caracteristicas
semelhantes, vem sendo apresentada como estratégia no seu cuidado. Objetivo: Analisar QV
e agrupamento de sintomas em sobreviventes de LNH. Materiais e Métodos: Estudo
transversal, com amostra ndo-probabilistica, de 79 pacientes/sobreviventes acompanhados em
ambulatorios especializados de oncohematologia. Foram utilizados as escalas EORTC-
QLQC30(QV), a Escala de Fadiga de Piper Revisada-EFPR (fadiga), o Termdmetro de Distress
— TD (distress), o Questionario Mini-Sleep-QMS (disturbio do sono) e a Escala Visual
Analégica-EVA (dor), além de dados socioecondmicos, comportamentais e clinicos.
Resultados: Os sobreviventes tinham em média 57,24 anos (dp=5,10), 70,88% tinha 50 anos
ou mais, 53,16% eram do sexo masculino, ¢ 65,82% tinham bom nivel na Escala de
Funcionalidade de Karnofsky (KPS). O tempo médio de diagnostico foi de 3,29 anos (dp=3,67),
36,70% estavam em sobrevivéncia aguda, seguidos de sobrevivéncia estendida (24,05%) e de
longo prazo (19,00%). A média global de QV foi elevada (73,12+18,93). Poucos relataram
fadiga (18,31%). Mais da metade tinha alguma alteragcdo do sono e presenc¢a de dor, 56,05% e
56,96%, respectivamente. A prevaléncia de distress foi bastante elevada (81,69%). 62,02% da
amostra apresentava algum agrupamento de sintomas, sendo os mais prevalentes: distress-dor-
distarbio do sono (20,25%), distress-dor (11,39%) e distress-dor-distirbio do sono-fadiga
(11,39%). Categorias de sobrevivéncia com doenga ativa tiveram pior medida global de QV
(p=0,0073) e pior desempenho de papeis (p=0,0005). Houve associacao significante entre QV
e categorias de sobrevivéncia (p=0,0397), com médias maiores entre as categorias em remissao.
Os escores globais da QV foram mais elevados nos grupos com distress (p=0,0129) e com dor
(p=0,0331), com diferengas significantes. Nao foi encontrada associacdao significante entre
grupos de sintomas selcionados e QV global. Conclusao: A média de QV global foi elevada.
As categorias de sobrevivéncia mais prevalentes foram a aguda, seguida da estendida e da de
longo prazo. Foi observada associagdo entre QV e categorias de sobrevivéncia, tendo as
categorias em remissao apresentado melhores niveis de QV global. Foram encontradas
diferencas entre as médias de QV nos grupos com distress e com dor. Os agrupamentos de
sintomas estiveram presentes em mais da metade dos sobreviventes, sendo distress-dor-
distarbio do sono o mais frequente. Nao houve associagdo entre os principais agrupamentos de
sintomas ¢ a QV.

Palavras-chave: Sobrevivéncia, Linfoma ndo Hodgkin, Qualidade de Vida, Fadiga, Estresse
Psicolégico, Distarbios do Inicio e da Manuten¢do do Sono, Dor



ABSTRACT

Introduction: The growing number of non-Hodgkin lymphoma (NHL) survivors and the lower
quality of life (QoL) survivors have been accompanied by the clustering of difficult symptoms.
Also, the categorization of survivors from similar characteristics, has been presented as a
strategy in the care of this population. Objective: To analyze QoL and clustering of symptoms
in NHL survivors. Methods: Cross-sectional study with a non-probabilistic, 79 patients /
survivors followed up at a specialized oncohematology outpatient clinic. The EORTC-QLQC30
(QoL), the Revised Piper Fatigue Scale-RPFS (fatigue), the Distress Thermometer-DT
(distress), the Mini-Sleep Questionnaire-MSQ (sleep disorders) and the Visual Analog Scale-
VAS (pain), as well as socioeconomic, demographic and clinical data were used. Results:
Survivors averaged 57,24 (SD = 5.10) years of age, 70.88% were 50 years old or older, 53,16%
were males, and 65,82% had a good level of Karnofsky Performance Status Scale (KPS). The
mean time since diagnosis was 3,29 years (SD = 3,67), 36,70% were in acute survival, followed
by extended survival (24,05%) and long-term survival (19,00%). The overall mean QoL was
high (73,12, SD=18,93). Few reported fatigue (18,31%). More than half reported some sleep
disturbance and presence of pain, 56,05% and 56,96%, respectively. The prevalence of distress
was quite high (81,69%). 62,02% of the sample reported some clustering of symptoms, the most
prevalent: distress-pain-sleep disorder (20,25%), distress-pain (11,39%) e distress-pains-sleep
disorder-fatigue (11,39%). Survival categories with active disease had worse overall QoL (p =
0.0073) and worse role performance (p = 0.0005). There was significant association between
QoL and survival categories (p = 0.0397), with higher means among the categories in remission.
Overall QoL scores were higher in the groups with distress (p = 0.0129) and pain (p = 0.0331).
No significant association was found between the selected clusters of symptoms and global
QoL. Conclusion: The means of QoL were high. The most prevalent survival categories were
acute, followed by extended and long term. Association significant between QoL and survival
categories was observed, and the categories in remission presented better overall QoL levels.
Differences were found between the means of QoL in the distress and pain groups. Clusters of
symptoms were present in more than half of the survivors. Distress-pain-sleep disorder was the
most frequent. There was no association between the main clusters of symptoms and QoL.

Key-words:  Survival, Non-Hodgkin = Lymphoma, Quality of Life, Fatigue,
Psychological Stress, Sleep Initiation and Maintenance Disorders, Pain.



LISTA DE FIGURAS

Figura 1 - Linfomas ndo Hodgkin B e as diferentes fases correspondentes de maturacdo das
CEIULAS B ..ttt ettt ettt e et ae e et e et enne 25
Figura 2 - Fluxograma de sele¢@0 da amostra............ccooeieiiiiiieniieiienieeicee e 32
Figura 3 - Distribuicdo das frequéncias das categorias de sobrevivéncia em Linfoma nao
Hodgkin. S3o Luis, Maranho, 2016-2017 .....c..cccveriieiieiiieiieie ettt eveeiee e s ens 43
Figura 4 - Agrupamento de sintomas mais frequentes em sobreviventes de Linfoma nao

Hodgkin. Sao Luis, Maranh@o, 2016-2017 .......cccciiiiiieeiieeieeeee ettt 47



LISTA DE TABELAS

Tabela 1- Categorias de “pacientes com” e “sobreviventes de” CANCET .........cccvveerveeernveennnenn. 23
Tabela 2 - Categorias de sobrevivéncia, descri¢des, estados de doenga correspondentes e
exemplificagdo no conteXto do LNH ......cc.cooiiiiiiiiiiiiicce e 35
Tabela 3 - Caracterizacdo de varidveis sociodemograficas e comportamentais de sobreviventes
de Linfoma ndo Hodgkin. Sdo Luis, Maranhao, 2016-2017 .........ccccccveviieiiienieeiienieeieeeen 40
Tabela 4 - Distribuicdo das variaveis tipo histologico, grau de crescimento, tempo de
diagnostico, tempo de remissao de doenca e funcionalidade em sobreviventes de Linfoma nao
Hodgkin. S3o Luis, Maranho, 2016-2017 ........ccceeiiiieiieniieiierie ettt ens 41
Tabela 5 - Aspectos sobre tratamentos especificos e morbidades associadas em sobreviventes
de Linfoma nao Hodgkin. Sao Luis, Maranh@o, 2016-2017 .........ccccveeeiiieeiieeniieeeiee e, 42
Tabela 6 - Distribuicao de médias de qualidade de vida em sobreviventes de Linfoma nao
Hodgkin. Sdo Luis, Maranho, 2016-2017 .......ccceiiiiiiiiiiieiieieeieeete ettt 44
Tabela 7 - Distribuicdo dos escores e frequéncias de fadiga (Escala de Piper Revisada),
distarbio do sono (Questionario Mini-Sleep), nivel de distress (Termdmetro de Distress) e
intensidade de dor (Escala Visual Analdgica) em sobreviventes de Linfoma ndo Hodgkin. Sao
Luis, Maranh@o, 20162017 ......ooooiiiiiiiiiieee ettt e ettt e e e e e e eaaaae e e e e s e s eennes 46
Tabela 8 - Analises comparativas de dimensodes de qualidade de vida, fadiga, distarbio do sono,
distress e dor entre categorias de sobrevivéncia com doenca ativa e sem doenga ativa em
sobreviventes de Linfoma ndo Hodgkin. Sao Luis, Maranhdo, 2016-2017 ...........ccceeevvenneenne. 49
Tabela 9 - Associagdo entre qualidade de vida e categorias de sobrevivéncia em Linfoma ndo
Hodgkin. Sdo Luis, Maranh@o, 2016-2017 .......ccooiieriieeiieeeeeeieeeiee et 50
Tabela 10 - Analise comparativa dos escores globais de qualidade de vida entre sobreviventes
de Linfoma ndo Hodgkin quanto a presen¢a de fadiga, distirbio do sono, distress e dor. Sdo
Luis, Maranhfo, 20162017 ......ooooiiiiiiiiiieiee ettt ettt e ettt e e s e e seaaaaereeesssssanes 51
Tabela 11 - Associagdo entre agrupamentos de sintomas e qualidade de vida em sobreviventes

de Linfoma nao Hodgkin. Sao Luis, Maranhdo, 2016-2017 ........cccccvveeiieeviieeniieeiee e, 52



AG
ACS
ASCO
CDF
CEP
CG
CHOP

LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

Antigeno

American Cancer Society

American Society for Clinical Oncology
Célula denditrica folicular

Comissao de ética em pesquisa

Centro germinativo

Esquema quimioterapico com ciclofosfamida, doxorrubicina,

vincristina, prednisona

CP
DHL
EBV
EFPR
EORTC

EORTC-QLQ30

Cuidados paliativos

Desidrogenase latica

Virus Epstein Barr

Escala de Fadiga de Piper Revisada

European Organization for the Research and Treatment of Cancer

Questiondrio de Qualidade de Vida de 30 itens da Organizagdo

Europeia de Pesquisa e Tratamento do Cancer

EUA
EVA
HAS

HIV
HTLV1
IBGE

Ig

IMC

Kg

KPS
Karnofsky
LDGCB
LLC
LLPC

LH

LNH
LNHGCB

Estados Unidos

Escala Visual Analédgica

Hipertensao arterial sistémica

Virus da imunodeficiéncia humana

Virus T-linfotrépico humano tipo I
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatitica
Imunoglobulina

indice de massa corporal

Quilograma

Karnofsky Performance Status Scale ou Escala de Funcionalidade de

Linfoma difuso de grandes células B
Leucemia linfocitica cronica

Linfoma linfocitico de pequenas células
Linfoma de Hodgkin

Linfoma nao Hodgkin

Linfoma nao Hodgkin de grandes células B



m Metro

MALT Tecido linfoide associado a mucosa

NCCS National Coalition for Cancer Survivorship

NK Natural killer

OMS Organizacdo Mundial da Saude

PET Tomografia por emissao de positrons

QMS Questionario Mini-Sleep

QTX Quimioterapia

Qv Qualidade de Vida

R-CHOP Esquema quimioterapico com rituximabe, ciclofosfamida,

doxorrubicina, vincristina, prednisona

RTX Radioterapia

SUS Sistema Unico de Satde

TC Tomografia computadorizada

TCLE Termo de consentimento livre e esclarecido
TD Termometro de Distress

TMO Transplante de medula 6ssea

UFMA Universidade Federal do Maranhao



SUMARIO

1 INTRODUGCAOQ ..ueereecrcrerennsesesesessassessssssssssessssssssssssenes vereveressneneaenesanes 13
2 FUNDAMENTACAOQO TEORICA......uuoeerrcrerrncrernsennns veveerenessnesesaennes 15
2.1 Sobrevivéncia em linfoma N0 HOAGKIN.......c..oiiiiiiiii e e et 15

0 0 7 XY <Y 0 I =T ] o [=T 0 g 1T Lo =4 ol 1 USRS 15

2.1.2 Conceito de SObreviveNCia @M CANCET .......oiiuiiiiieiieiee ettt 16

2.1.3 A dualidade na aceitagao dO tEIMO......c.uiii it e e s e e e e sneeas 19

2.1.4 Perspectivas para pesquisas em sobrevivéncia @M CANCEN ........cccceeeeeeiieeeeciieee e e 21

2.1.5 Categoriza¢do da sobrevivéncia como estratégia de salde........cccceeevviveeiecciiee e, 23
2.2 Aspectos clinicos do linfoma N30 HodgKin........coociiiiiiiiiiice e 24
2.3 Efeitos adversos relacionados ao LNH e seus tratamentos .........cccceeceeieeneeneenieniieeseesiee e 27
2.4 Agrupamento A& SINTOMAS......ccuuiiieieeie et e e e e e et e e e e e e s st e e e e e e e ssabetreeeeeeesssstsreeeeeesenssnsennees 29
S OBUIETIVOS uccciiiiinniicnnnnniccssssnnicsssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssess 31
I 0] o111 4 1o I =T o T=T o f oo PSPPSR 31
4 METODOLOGIA.......utiiirrnnricscsnnnncsssnsscsssssssssssnnns ceesssssssssssssssssssssssssssnsnsnssnsananens 31
L R T o Yo Yo [ T ¥ o [ SR PRPRN 31
4.2 Periodo € 10Cal e @STUTO.....cc.uiiiiiiieieeeeee ettt bbb 31
4.3 AMOSEIa/aMOSIIAZEM ..c.vviiuviereete et et et e st e sreeeeebeebeesbeesbeesteesasestsesebesaseebeenteeseessessssessseenseenreens 32
4.4 Instrumentos de coleta e avaliagao de dadosS........eeeeeiiiieciiiiiiie e 33
4.5 Processamento e tratamento eStatiStiCO .. ...uiuiiiiiiiiiiee et 39
X o1 Tot e 1 =1 d oo 1RSSR 39
S RESULTADOS ..cuuuiiiiininniicnssnnnicsssssssessssssssssssssssssssssssssssssans cesesesesssssssssssasens 40
6 DISCUSSAQ ..uueuinnincnnsinciscssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssess 53
7 CONCLUSAO ...c.ccuinsircnsssnssiscssssssssssssssssssssssssssssssssssses cesessenssnssssssases 61
REFERENCIAS ...ttt 62

ANEXOS e et 76



ANEXO A - ESCALA DE FUNCIONALIDADE DE KARNOFSKY ...ccccceoviiiiiiniinieeeene 77

ANEXO B - EORTC QLQ C30 ..o 78
ANEXO C — AUTORIZACAO PARA USO DA ESCALA EORCT QLQ-30.........coo.o....... 81
ANEXO D — RASTREIO DE FADIGA ......ooviuiieieeeeeeeeeeeeeeeeeee e 82
ANEXO E — ESCALA DE FADIGA DE PIPER REVISADA .....coovovieeeeeeeeeeeeeeeeeeene. 83
ANEXO F — QUESTIONARIO MINI-SLEEP...........c.cooiviimiiieemeeeeeeeeseseeseseeeree e, 87
ANEXO G — TERMOMETRO DE DISTRESS ........oooiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeesses s 88
ANEXO H — ESCALA VISUAL ANALOGICA .......oooovioieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee s, 89
ANEXO I - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP........cocovviveeieeeereeeereeeeeeseene. 90
APENDICES ...t se e 91

APENDICE A - FICHA DE AVALIACAO DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E DA
DOENGCA ..o 92
APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO ................... 93
APENDICE C - PRIMEIRO ARTIGO CIENTIFICO: Non- Hodgkin Lymphoma
Survivorship: challenges 1N CAE........ccc.eviiviiiiiriiieit et 96
APENDICE D — SEGUNDO ARTIGO CIENTIFICO: Sobrevivéncia em cincer: um conceito

em construgao, um desafio €m SAUAE ...........ccueeeviiieiiiiiiie e 106



13

1 INTRODUCAO

O cancer permanece como uma das principais causas de morbimortalidade em todo
o mundo, e em 2012, a Organiza¢gdo Mundial da Satde (OMS) estimou 14 milhdes de casos
novos ¢ 8 milhdes de mortes relacionados a doenca (INTERNATIONAL AGENCY FOR
RESEARCH ON CANCER, 2014).

No mesmo periodo, foram registrados aproximadamente 566.000 casos novos de
linfoma, com 305.000 mortes, mundialmente (INTERNATIONAL AGENCY FOR
RESEARCH ON CANCER, 2014). Nos Estados Unidos (EUA) para 2017, sdo estimados
72.240 casos novos de LNH, com 40.080 homens e 32.160 mulheres afetados. Este grupo de
linfomas representa 5% de todos os canceres masculinos (o sétimo mais incidente) e 4% do
total feminino (na sétima colocacdao) (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2017).

O numero de sobreviventes de cancer também vem crescendo nos ultimos anos e,
de forma semelhante, aqueles com linfoma ndo Hodgkin (LNH). Em paralelo, cresce a
necessidade de se abordar as sequelas fisicas, psiquicas e sociais que advém dessa realidade
que acompanha toda a trajetéria da doenca e pode permanecer por muitos anos apds o
diagnostico (DAVIS; FISHER, 2015; AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016a).

Sintomas relacionados ao cancer como fadiga, disturbios do sono, dor, ansiedade e
depressdo sdo os mais frequentes nessa populagao, interferindo em sua qualidade de vida (QV),
e, costumeiramente, se apresentando de forma agrupada (SMITH et al, 2009; KIRKOVA et al,
2010; WU; HARDEN, 2015). A maior compreensao dos agrupamentos de sintomas e de seu
sinergismo representa importante estratégia na reducdo de efeitos adversos do cancer
(FERREIRA et al, 2008).

O interesse por pesquisas sobre QV em sobreviventes de cancer e o
desenvolvimento de instrumentos de avaliacdo vém crescendo a cada ano, assim como a
formulacao de recomendacdes praticas e medidas de avaliacdo da qualidade do cuidado em
sobrevivéncia (MAYER et al, 2015; STRICKER, 2016).

O presente estudo analisou qualidade de vida e agrupamentos de sintomas, além da
prevaléncia de fadiga, distress’, dor, distarbios do sono e qualidade de vida em sobreviventes

de linfoma ndo Hodgkin (LNH).

1 Distress - experiéncia emocional desagraddvel, multideterminada, de natureza psicoldgica, social e/ou espiritual
que pode interferir na capacidade de lidar efetivamente com o cancer, seus sintomas e tratamento (HOLLAND et
al, 2013).
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Este tipo de investigacdo disponibiliza dados tteis para programas de seguimento
de sobreviventes de LNH; além de estudar sua QV, um indicador de resultados para
pacientes/sobreviventes no tratamento e pds-tratamento da doenca. Ele subsidia recursos para
promogao e interveng¢ao no cuidado a saude, com o ensejo de diminuir a carga multidimensional

do LNH nas vérias fases dessa trajetoria.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 Sobrevivéncia em linfoma nio Hodgkin

2.1.1 Aspectos epidemiologicos

Numa visdo clinica, a sobrevida relativa consiste na relagdo entre a sobrevida
observada, que ¢ o percentual de pessoas que estao vivas em um determinado periodo de tempo
(normalmente, utiliza-se 5 anos) apos um diagnostico de cancer, e o percentual esperado para
estar vivo, na auséncia de cancer, com base na expectativa de vida normal da popula¢do com
mesma idade, raga e sexo (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016b; AMERICAN CANCER
SOCIETY, 2017). A sobrevida relativa foi desenvolvida para fornecer uma medida objetiva
da probabilidade de sobrevivéncia de cancer na auséncia de outras causas de morte
(HOWLADER et al, 2016), permitindo observar o excesso de mortalidade devido ao cancer
(YU, 2012). A cura estatistica, por sua vez, ¢ alcangada quando a sobrevivéncia de pacientes
com cancer se iguala a da populacao geral (YU, 2012). O calculo destas sobrevidas, nos EUA,
da-se a partir do programa The Surveillance, Epidemiology, and End Results, com registros da
populagdo com cancer desde 1975, e permite a observacdo das tendéncias de sobrevida
(HOWLADER et al, 2016).

As estimativas de 2012 apontavam 32,6 milhdes de pessoas vivas e com historia de
cancer hé mais de 5 anos, no mundo. O cancer de mama ¢ o tipo mais prevalente em ambos os
sexos, acometendo 25% das sobreviventes do sexo feminino, enquanto que, entre os homens,
destaca-se o cancer de prostata (25,6%) (INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH ON
CANCER, 2014). Nos EUA, em 2016, havia 686.370 sobreviventes com LNH, com 361.480
homens e 324.890 mulheres. Para eles, o LNH ocupa a quinta posi¢do entre os cdnceres mais
prevalentes e entre elas, a sexta posi¢cdo, com uma taxa de sobrevida relativa para ambos os
sexos, em 5 e 10 anos, de 70 e 86%, respectivamente (AMERICAN CANCER SOCIETY,
2016a; AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016b).

Nao existem dados de sobrevivéncia em cancer para a populacdo brasileira, de
forma semelhante a outros paises em desenvolvimento, onde esses dados sdao relativamente
raros (SARACCI; WILD, 2015). No Brasil, os poucos trabalhos sobre o tema estimam apenas
taxas de sobrevida observada, uns com amostra de pacientes acompanhados em servicos

especializados e para tipos especificos de cancer, outros com populacdes regionais (FRIPP,
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2015), geralmente, apos 5 anos do diagndstico. O Instituto Nacional de Cancer refere que seus
pacientes com diagnostico de cancer, entre 1990 e 1996, apresentaram sobrevida em 5 anos de
52,2% para cancer de mama feminino; 51,4% para cancer de colon-reto e 45,9% para cancer de
prostata (REBELO, 2005).

O aumento na incidéncia do LNH mundialmente, embora ndo completamente
compreendido, pode ser justificado pelas melhorias no diagnostico € nas mudangas de
classificagdo da doenca, além da influéncia de agentes infecciosos. Ja as melhorias no
tratamento explicam em parte a queda na mortalidade, com contribui¢do importante das
imunoterapias (DIUMENIJO et al, 2016); resultando também no crescimento de sobreviventes
de longo prazo (DAVIDS; FISHER, 2016).

Na América Central e América do Sul, vem acontecendo o aumento progressivo
das taxas de incidéncia de LNH em relacdo a outras regides do mundo, com maior sobrecarga
de incidéncia no Uruguai, Equador, Peru e Colombia (DIUMENJO et al, 2016). No Brasil, para
2016, foram estimados 10.240 (10,15/100mil) casos novos de LNH; 5.210 ¢ 5.030, em homens
e mulheres, respectivamente, e, no Maranhao, foram estimados 140 casos novos (4,14/100 mil),
90 homens e 50 mulheres (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2016).

Existe maior incidéncia de linfomas e dos LNHs em homens no mundo (ROMAN;
SMITH, 2011; HUH, 2012; INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH ON CANCER,
2014; SMITH et al, 2015). Seu risco, em geral, aumenta com a idade, como a maioria dos
canceres, estando a maioria dos individuos acometidos acima de 50 anos; grupo que pode
representar até 85% dos LNHs, nos EUA (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016a), ¢ 64%,
na América Central e América do Sul (DIUMENJO et al, 2016). Em paralelo, quase metade
(47%) dos sobreviventes de cancer, em geral, t€m 70 anos ou mais e apenas 11% tém menos de
50 anos (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016a; MILLER et al, 2016) e, nas duas ultimas
décadas, observa-se o crescimento acelerado do grupo com mais de 65 anos, com estimativa de
que, em 2020, dois ter¢os dos sobreviventes de cancer sejam idosos (PARRY et al, 2011;
ROWLAND; BELLIZZI, 2014). Estes fatores concorrem para a maior niimero de idosos entre

os sobreviventes de LNH.
2.1.2 Conceito de sobrevivéncia em cancer
Nos anos 60, a palavra sobrevivéncia surge na literatura médica, sendo relacionada

a pessoas que sobreviviam ap6s um infarto agudo do miocardio, e apenas na década de 80,

passou a ter relagdo com o cancer (DOYLE, 2008). A expressao “sobrevivente de cancer”



17

surgiu em 1985, com Fitzhugh Mullan, pediatra diagnosticado com cancer aos 32 anos. Para
ele, sobrevivéncia seria um conceito aplicavel a todas as pessoas diagnosticadas com cancer,
independente do curso de sua doenca, tendo componentes biomédicos e psicossociais, que se
inicia no momento do diagndstico e perdura pelo resto de suas vidas e a de seus familiares
(MULLAN, 1985; MARZORATI et al, 2016).

Em 1986, a National Coalition for Cancer Survivorship (NCCS), adaptou o
conceito publicado por Mullan, para se alcancar uma linguagem comum no enfrentamento dos
desafios relacionados a sobrevivéncia. "Sobrevivéncia em cancer" consistiria, portanto, na
ampla experiéncia de: “viver com, através e além do diagnostico de cancer”. Posteriormente, a
compreensao de “sobrevivente de cancer” também se ampliaria: todo individuo diagnosticado
com cancer ¢ "um sobrevivente desde 0 momento da sua descoberta até o equilibrio da vida”,
incluindo seus familiares, amigos e cuidadores (MULLAN, 1985; NATIONAL COALITION
FOR CANCER SURVIVORSHIP, _ a; NATIONAL COALITION FOR CANCER
SURVIVORSHIP, 2014).

A expressdo passou a ser internacionalmente utilizada, em paralelo ao crescente
numero de pesquisas sobre o tema, apesar de que preocupagdes com seu mau uso ¢ confusdes
semanticas na sua compreensdo sejam frequentes (TWOMBLY, 2004). Atualmente, essas
expressoes tém reconhecida importancia e popularidade. Entretanto, ha uma falta de consenso
sobre sua definicdo, apesar do tempo transcorrido desde seu primeiro uso (CHEUNG;
DELFABBRO, 2016).

As interpretacdes relacionadas ao conceito de sobrevivéncia variam de acordo com
objetos de pesquisa, pontos de vista de pacientes ou perspectivas de organizagdes de defesa e
politicas que a aborda (KHAN et al, 2012a).

O termo “sobrevivente” geralmente nao € usado como um termo médico e pode ter
varios significados quando aplicado a pessoas com cancer, de acordo com a fase da trajetoria a
ser vivenciada (AMERICAN CANCER SOCIETY, ). A sobrevivéncia em cancer, por
sua vez, pode ser entendida como o conjunto de estdgios ou estacdes vivenciadas apos o
diagnostico. Incialmente Mullan definiu trés “estacdes de sobrevivéncia”: aguda, estendida e
permanente (MULLAN, 1985; MARZORATI et al, 2016). Atualmente, as fases podem
estratificar os sobreviventes de acordo com aspectos clinicos e psicossociais (MARZORATI et
al, 2016). Para o National Cancer Survivorship Initiative do Reino Unido, por exemplo, sdo
considerados sobreviventes: “aqueles que estdo em tratamento primdrio ou que estdo em
remissdo apds o tratamento ou que estdo curados ou com doenga ativa ou avangada” (KHAN et

al, 2012a).
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Para desenvolver modelos e diretrizes de cuidados em sobrevivéncia, a American
Society for Clinical Oncology (ASCO) adotou uma definicdo funcional de sobrevivéncia
direcionada para "individuos que tenham concluido com éxito o tratamento curativo ou aqueles
que estejam em transicao para terapia de manutencao ou profilatica” (MCCABE et al, 2013).
Essa perspectiva temporal, como seguimento pos tratamento agudo, ¢ frequente nas pesquisas
em sobrevivéncia (JACOBSEN et al, 2016), sendo comumente utilizada por instituigdes
envolvidas (NATIONAL CANCER INSTITUTE, _ ; INSTITUTE OF MEDICINE, 2006) e
por tedricos (HEBDON et al, 2015).

As principais criticas repousam sobre a ideia de que “sobreviventes de cancer” sao
apenas aqueles livres de doenca ou o sao apenas apos o término do tratamento. O entendimento
de que se inicia somente a partir de um tempo determinado apos o diagnoéstico (por exemplo, 5
anos) ou se deve excluir familiares e entes queridos envolvidos também ¢ questionado
(GIACALONE et al, 2012; MARZORATI et al, 2016). Quando se baseiam apenas no tempo
de doenga, desconsideram a heterogeneidade dos tipos de céncer e seu prognostico, como o
cancer de mama, para o qual a maioria dos individuos sobrevive por mais de 5 anos apos o
diagndstico. Contrapdem-se, ainda, aos canceres de pulmdo e pancreas, em que apenas 30%
sobrevive apds 1 ano de doenga. Destes ultimos somente a minoria seria chamada de
“sobrevivente” (KHAN et al, 2012a).

Ao segmentar as pessoas, conceitualmente, em doenca ausente/doenca presente ou
em tratamento ativo/sem tratamento ativo, pode-se gerar grande confusdo nos casos de
individuos que vivem por muitos anos sob quimioterapias de prevengdo ou tratamentos
hormonais, ou com canceres de baixo crescimento ou indolentes, como alguns canceres de
prostata (KHAN et al, 2012a; MARZORATI et al, 2016). Ainda, muitos autores excluem da
concepgao de sobrevivéncia os pacientes que recebem cuidados de fim de vida, como se uma
sobrevivente de cancer de mama, por 20 anos, deixasse de ser uma sobrevivente quando ela
estivesse morrendo (KHAN et al, 2012a).

Isto refor¢a a importancia de ndo se tomar como base para essa defini¢do apenas o
tempo de doenca (MARZORATI et al, 2016) ou seus estidgios, indo ao encontro da
compreensdo ampla da sobrevivéncia como um processo diario, que se inicia no diagndstico e
continua pelo resto da vida (MULLAN, 1985; NATIONAL COALITION FOR CANCER
SURVIVORSHIP,  b; NATIONAL COALITION FOR CANCER SURVIVORSHIP,
2014), que acolhe as diferentes realidades vivenciadas e é extensivamente usada na literatura

(MARZORATI et al, 2016; SURBONE; TRALONGQO, 2016) e por importantes organizagdes
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que atuam na oncologia (NATIONAL CANCER INSTITUTE, __ ; NATIONAL COALITION
FOR CANCER SURVIVORSHIP, 2014; MARZORATI et al, 2016).

A mudanca de paradigma, sugerida por Mullan e endossada pela NCCS, objetivava
empoderar os pacientes, fornecendo mais esperanca para os recém-diagnosticados, estimulando
sua participagdo ativa no proprio tratamento (KHAN et al, 2012a; NATIONAL COALITION
FOR CANCER SURVIVORSHIP, 2014) e sugerindo uma ideia positiva para a expressao,
relacionando-a a resiliéncia (SURBONE et al, 2013; NATIONAL COALITION FOR
CANCER SURVIVORSHIP, 2014; SURBONE; TRALONGO, 2016). Esta perspectiva
permite reconhecer a pessoa € nao apenas o paciente, as necessidades e ndo somente 0s
tratamentos, indo de encontro a percep¢ao polarizada da época de “curados” versus “nao
curados” (MULLAN, 1985; BELL; RISTOVSKI-SLIJEPCEVIC, 2013; MARZORATI et al,
2016). Ainda, aponta para as necessidades diversas das pessoas que tiveram cancer € para a
oferta de cuidados desde o inicio da doenca, estabelecendo critérios validos e melhorias para a
pesquisa e fomentando ganhos no cuidado em sobrevivéncia (TWOMBLY, 2004; SURBONE;
TRALONGO, 2016).

E necesséria a busca pela integragio entre a realidade de profundas mudangas e
variadas demandas resultantes da experiéncia multifacetada e complexa do cancer que afeta
sobreviventes distintos. Por isso, encontrar um termo culturalmente adequado e uma definicao
unica que possa abranger todos esses aspectos, ¢ claramente dificil (KHAN et al, 2012a; BELL;

RISTOVSKI-SLIJEPCEVIC, 2013; SURBONE et al, 2013; MARZORATI et al, 2016).

2.1.3 A dualidade na aceitagao do termo

As pessoas que t€ém o diagndstico de cancer sdo afetadas como um todo no
contingente de suas vidas, com profundas mudangas fisicas, emocionais, sociais, espirituais e
psiquicas, que representam, muitas vezes, incertezas para o futuro e a proximidade do fim da
vida (MULLAN, 1985; DOYLE, 2008; ASTROW, 2012; HEBDON et al, 2015; MARZORATI
et al, 2016).

A dualidade nessa trajetoria ¢ uma caracteristica marcante, com impactos positivos
e negativos apontados (DOYLE, 2008; HEBDON et al, 2015; MARZORATI et al, 2016). De
maneira semelhante, a interpretagdes individuais sobre a denominagdo “sobrevivente de
cancer” podem ser antagénicas (KHAN et al, 2012a; KHAN et al, 2012b; SURBONE et al,
2013; HEBDON et al, 2015); podendo existir identificacdo ou ndo com o termo (CHEUNG;
DELFABBRO, 2016) ou ser para alguns, tranquilizador, e para outros, constrangedor (BELL;



20

RISTOVSKI-SLIUEPCEVIC, 2013). Pode também representar triunfo ou obstaculos
continuados, sendo possivel a coexisténcia dessa figuragdo triunfante com o medo da morte ou
da auséncia de cura (KAISER, 2008; HEBDON et al, 2015).

No Reino Unido, observou-se que a ndo identificacdo com a expressao foi associada
a ideia de haver possibilidade de recorréncias ou de morrer, como resultado do cancer; ou ao
julgamento de que ela ndo descrevia corretamente a experiéncia individual, parecendo que bons
resultados eram dependentes, principalmente, de caracteristicas pessoais (KHAN et al, 2012b).
No contexto italiano, pessoas com historia de cancer preferem ter o direito de serem chamadas
“curadas”, e existe uma recomendacao para a distingdo entre aqueles com doenca ativa (que
vivem com cancer) dos que estdo livres de doenga/tratamento por pelo menos 5 anos
(sobreviventes de cancer) (SURBONE et al, 2013; MARZORATI et al, 2016).

Por outro lado, muitos tém orgulho de serem chamados de sobreviventes, por se
sentirem gratos pela conclusdo de um curso de tratamento arduo. Apds essa recuperagao,
organizam-se coletivamente no combate a doenga e/ou contribuem ativamente com pesquisas
(KHAN et al, 2012b). Para os que permanecem lutando com a doenga, a expressdo pode
significar a certificagdo da determinagdo de viver. Pode remeter a esperanca de que uma cura
serd alcangada com simbolo de auto-capacitacdo (ASTROW, 2012; KHAN et al, 2012b).

Pessoas podem encarar a definicdo como algo puramente factual, por terem
sobrevivido ao cancer (KHAN et al, 2012b) ou podem sentir-se "batendo" no cancer (KHAN
et al, 2012a); ou mesmo, considerar esta vivéncia como uma contribui¢do para sua historia de
vida e sua identidade, sem definigdes ou classificagcdes (SURBONE et al, 2013). Para mulheres
que se consideram sobreviventes, esta experiéncia ¢ traduzida em frases como: "sentir-se inteira
novamente"; "o corpo como a casa da suspeita"; “o futuro em questdo”’; "mudangas no tempo";
“sorte de estar viva” e “compartilhar a jornada” (BREADEN, 1997).

Algumas vezes, para sobreviventes e profissionais da salde, existe uma
incapacidade de lidar com as experiéncias individuais de sobrevivéncia em grupos distintos,
como aqueles que estao livres de doenga ha muitos anos e aqueles que transitam entre fases de
remissdo e recidiva, necessitando de tratamentos subsequentes (SURBONE; TRALONGO,
2016). Esse progndstico, conhecidamente, influencia na adog¢do do termo pelo individuo
(CHEUNG; DELFABBRO, 2016).

O tipo de cancer também influencia na receptividade da palavra. Em cancer de
mama, uma boa autoidentificacdo foi encontrada em 77,9% e, em homens com cancer de

préstata, uma frequéncia inferior (30,6%). Parece ser mais facil retomar a vida anterior ao
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cancer de mama, ap6s a remissdo da doenca, enquanto experiéncias com 0s outros tipos
oncologicos foram consideradas mais complicadas (CHEUNG; DELFABBRO, 2016).

Autores reconhecem que o termo tem um poder de sintese e ¢ importante na
facilitagdo de didlogos e tomadas de decisdo. Entretanto, reforcam que seu uso deve ser
cauteloso na comunicacdo de pesquisadores e agentes politicos com a populacdo em geral,
preferindo o uso da descri¢ao da palavra (KHAN et al, 2012b; MCGRATH; HOLEWA 2012;
CHEUNG; DELFABBRO, 2016).

A NCCS e outros autores passaram a sugerir que as proprias pessoas, afetadas pelo
cancer, pudessem, por exemplo, se identificar com a inexisténcia de rétulos; ou entdo, com a
expressao que mais se aproximasse da sua experiéncia, quer seja "sobrevivente", "pessoa que
vive com o cancer", ou outros termos que mais se adequarem, como “alguém que foi tratado do
cancer”, “alguém que teve cancer”, “alguém recuperado do cancer”, “lutador”, “vivente”
(BELL; RISTOVSKI-SLIJEPCEVIC, 2013; NATIONAL COALITION FOR CANCER
SURVIVORSHIP, 2014; CHEUNG; DELFABBRO, 2016). A American Cancer Society (ACS)
também entende que cada pessoa tem o direito de definir sua propria experiéncia com o cancer,
considerando um sobrevivente como qualquer um ser, descrito desta forma (AMERICAN
CANCER SOCIETY, ).

Programas de cuidado em sobrevivéncia devem iniciar suas atividades com a
identificacdo do significado do termo para os proprios participantes e seus pensamentos sobre
sua importancia (MCGRATH; HOLEWA 2012). Um numero crescente de pesquisas tem
questionado aos proprios individuos envolvidos qual sua aplicagao mais adequada (CHEUNG;
DELFABBRO, 2016).

Comunicag¢ao honesta e continua ¢ fundamental para cuidar de pessoas com cancer,
e pode preparad-las melhor para enfrentar a vida que segue. Permitem, ainda, melhorar suas

chances de cura e de sobrevivéncia de longo prazo, ou mesmo lidar com um curso cronico ou

a morte (MACK; SMITH, 2012; SMITH; LONGO, 2012).

2.1.4 Perspectivas para pesquisas em sobrevivéncia em cancer

Apesar das pesquisas em sobrevivéncia virem crescendo nos ultimos anos, ainda
sdo sobrepujadas pelas que investigam especificamente tratamentos oncoldgicos (INSTITUTE
OF MEDICINE, 2006), e alguns desafios dificultam sua expansao. Em geral, sdo levantamentos

trabalhosos e dispendiosos, que exigem um tamanho amostral grande para que se possa alcangar
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a heterogeneidade entre os sobreviventes, as minorias e a influéncia de comorbidades
(COWENS-ALVARADO et al, 2013).

As principais lacunas em estudos atuais sobre sobrevivéncia foram identificados a
partir de fontes eletronicas da ASCO. Entre elas, poucos trabalhos foram feitos sobre
sobreviventes idosos, o que € preocupante, pois 60% dos sobreviventes t€ém mais de 65 anos,
um grupo que cresce rapidamente e tem mais probabilidade de apresentar doencgas cronicas e
ter perdas funcionais. Também, ha escassez de estudos de interven¢do em jovens sobreviventes
(<21 anos), o que vai de encontro as crescentes inciativas na caracterizagdo e no entendimento
da populacao infantil com cancer. Além disso, existe a deficiéncia na area de prestacdo de
cuidados, como coordenagdo, utilizacdo e planejamento desses servigos. Completam essa
relacdo, as poucas investigagdes sobre componentes genético e bioldgico, comprometendo a
maior compreensdo de fatores de risco para efeitos adversos de longo prazo do cancer e do
impacto das intervengdes para resolver estes efeitos (JACOBSEN et al, 2016).

Futuras pesquisas devem ser direcionadas para areas com caréncia de evidéncia,
como prestagdo de cuidados ideais, canceres subsequentes, satde psicossocial, morte prematura
e terapias para efeitos colaterais (INSTITUTE OF MEDICINE, 2006; MCCABE et al, 2013).
Isto porque, estudos robustos sdo imprescindiveis para gerar dados com evidéncia que
fundamentem as diretrizes e guias praticos e que tragam conhecimento sobre regimes
terapéuticos mais seguros com menos efeitos adversos para taxas de cura equivalentes
(JACOBSEN et al, 2002; MCCABE et al, 2013). Também, sdo necessarias respostas para
questdes sobre a eficacia dos variados modelos assistenciais, escalas de avaliagdo e
instrumentos de rastreio (MCCABE et al, 2013).

Dessa forma, vém sendo estimuladas a realizagdo de trabalhos multicéntricos,
abordagens inovadoras para métodos de pesquisa clinica e utilizagdo méaxima de métodos de
autoinformag¢do de dados fornecidos por participantes (INSTITUTE OF MEDICINE, 2006;
MCCABE et al, 2013). Outrossim, uma sintese padronizada do tratamento no prontudrio, apos
o término da terapia de um protocolo, tende a facilitar a obten¢ao de dados para avaliar possiveis
relagdes de exposigdo, riscos de longo prazo e efeitos tardios (MCCABE et al, 2013). Em
paralelo, institui¢des publicas e privadas devem aumentar seu apoio as pesquisas em
sobrevivéncia e auxiliar na expansdo dos mecanismos para sua realizagdo (INSTITUTE OF

MEDICINE, 2006).
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2.1.5 Categorizacao da sobrevivéncia como estratégia de saude

Por causa das dificuldades para um conceito universal e da heterogeneidade da
doenca oncologica, varios autores vém sugerindo o agrupamento dos sobreviventes de acordo
com suas caracteristicas semelhantes, como aspectos clinicos (tipo de cancer, curso clinico,
tratamentos); biologicos (idade, sexo, grupo ético); culturais, psicossociais, religiosos. Isto
permitiria estratégias especificas na prestagdo de servicos de saude (KHAN et al, 2012b;
MARZORATI et al, 2016). Inicialmente, Mullan (1985) delineou estagdes de sobrevivéncia
para melhor compreender a trajetdrias de pessoas com histéria de cancer. Em seguida outros
autores propuseram adaptagdes (MILLER et al, 2008), entre eles Surbone e Tralongo (2016)
cujas categorias de sobrevivéncia sao apresentadas na tabela 1.

A American Cancer Society (2016a) descreve variadas trajetorias possiveis de
sobrevivéncia: permanecer livre do cancer até o fim da vida apds o tratamento para o restante
da vida; viver sem cancer apds o tratamento por muitos anos, mas sofrendo uma ou mais
complicagdes graves e tardias; viver livre do cancer apds o tratamento por muitos anos, mas
morrendo por recorréncia tardia da doenca; viver sem cancer apos o primeiro cancer ser tratado,
mas desenvolver um segundo cédncer; viver com periodos intermitentes de doenca ativa e
tratamentos subsequentes; viver com cancer continuamente, com ou sem tratamento, sem
periodo livre de doenca. Em cada uma dessas fases, que tem suas proprias caracteristicas, o
individuo lida com curas e emogdes especificas, o que reforca a importancia da categorizagao

(MARZORATI et al, 2016).

Tabela 1- Categorias de “pacientes com” e “sobreviventes de” cancer

Agudo paciente/sobrevivente no diagnostico inicial ou primeira recaida que requer
tratamento agudo

Croénico paciente/sobrevivente com cancer que progride de forma lenta ou alterna
entre remissdo e recaida, frequentemente experimentando qualidade de vida
aceitavel

De longo paciente/sobrevivente em remissdo clinica de longa data ou por toda a vida,

prazo com risco distante de recaida ou de canceres secundarios e que pode
apresentar sequelas fisicas ou psicossociais tardias relacionadas ao
cancer/tratamento

Curado paciente/sobrevivente livre de doenca cujas mortalidade especifica e

expectativa de vida ap6s anos do diagnostico sdo iguais ao da populagao geral

Fonte: Adaptado de Surbone e Tralongo (2016)
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2.2 Aspectos clinicos do linfoma ndo Hodgkin

As neoplasias hematoldgicas sdo compostas por todos os tipos celulares derivados
de uma célula-tronco pluripotente da medula dssea e, como tal, podem se originar das linhagens
de células linfoides, mieldides, mastocitos, histiociticas e dendriticas (INTERNATIONAL
AGENCY FOR RESEARCH ON CANCER, 2014). Os linfomas sdo tumores solidos do
sistema imunologico, classificados em linfomas de Hodgkin (LH) e LNH (SHANKLAND et
al, 2012).

A fung¢ao imune alterada ¢ um mecanismo etiolégico importante da doencga, sendo
0 cancer mais comum apos transplante de 6rgaos, embora, para a maioria dos subtipos de LNH,
a causa seja ainda desconhecida. Pessoas que recebem imunossupressores para evitar a rejeicao
de transplantes de 6rgdos ou para o tratamento de outras doengas, como azatioprina e
ciclosporina, aquelas com doengas autoimunes (como lupus eritematoso sistémico, doengas
inflamatorias intestinais), pessoas com o virus da imunodeficiéncia humana (HIV) e o virus T-
linfotrépico humano tipo I (HTLV 1) sdo mais afetadas (AMERICAN CANCER SOCIETY,
2013; AGENCY FOR RESEARCH ON CANCER, 2014; AMERICAN CANCER SOCIETY,
2016b; FREEDMAN et al, 2016).

Também, outras infecgdes cronicas que causam a ativagdo continua do sistema
imune, como aquela por Helicobacter pylori, que aumenta o risco de linfoma gastrico, e pelo
virus da hepatite C, estdo associadas com certos subtipos de LNH. O virus de Epstein Barr
(EBV) causa linfoma de Burkitt, um LNH altamente agressivo que ocorre mais frequentemente
em criangas e adultos jovens (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2013; AMERICAN
CANCER SOCIETY, 2016b).

Estudos destacam o papel de fatores comportamentais de risco (como obesidade) e
exposicoes ambientais a certos pesticidas, corantes capilares e dioxinas (AMERICAN
CANCER SOCIETY, 2013; AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016b; FREEDMAN et al,
2016). A histéria prévia de tratamento quimioterapico e radioterapico também estdo associados
ao aumento deste risco, em contraposi¢do ao consumo de vegetais e frutas ricas em
antioxidantes e a exposi¢ao solar regular residencial que tém sido associados a sua redugdo
(FREEDMAN et al, 2016).

A maioria dos LNHs sdo derivados de linfécitos B e T maduros, e sio
morfologicamente, funcionalmente e geneticamente heterogéneos, sendo os linfomas de células
B muito mais comuns que os de células T, que representa apenas 10% dos casos

(INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH ON CANCER, 2014). Os LNHs podem
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derivar de células B progenitoras, células B maduras, células T progenitoras, células T maduras
ou, raramente, células natural killer (NK) (FREEDMAN et al, 2016) e as diferentes fases de
desenvolvimento da célula B estdo descritas na figura 1 (INTERNATIONAL AGENCY FOR
RESEARCH ON CANCER, 2014). Sua classificacdo, revisada em 2016 (SWERDLOW et al,
2016), ¢ baseada na morfologia, imunofenotipagem, citogenética, patologia molecular, bem
como, no curso clinico e origem celular de cada entidade (CAMPO et al, 2011; AZEVEDO et
al, 2015; FREEDMAN et al, 2016)

Tecido linfoide central Tecido linfoide periférico
Células B precursoras Células B periféricas (maduras)
Medula dssea Areainterfolicular Area folicular Area perifolicular

Células plasmaticas de vida longa

" 1gG, IgA, Igh,
1gD, IgE

Células B
naive

A

Células B
progenitoras

Células B de memoaria
Zona marginal

Blasto B

Pré-células B Extrafolicular

Células B . ()
imaturas‘/ é . . g
% Células plasmaticas

de vida curta

’
-,
-
-
-
Células B
apopitotica
-
\“ P e

Linfoma de célula B precursora Neoplasias pré-CG Neoplasias de C6 Neoplasias p6s-CG
Leucemia/linfomas Linfoma de células Linfema folicular Linforna da zona marginal (MALT)
linfoblastico B do manto Linforna de Burkitt Linfoma linfoplasmocitario

LDGCR LLC/LLPC, LDGCB,

Linfoma de Hodgkin Tricoleucemia
Mieloma de células plasmaticas

Figura 1 - Linfomas ndo Hodgkin B e as diferentes fases correspondentes de maturacdo das
células B

* AG: antigeno; CDF: célula dendritica folicular; CG: centro germinativo; Ig: imunoglobulina; LDGCB:
linfoma difuso de grandes células B; MALT: tecido linfoide associado a mucosa; LLC: leucemia linfocitica

cronica; LLPC: linfoma linfocitico de pequenas células. Fonte: Adaptado de International Agency for Research
on Cancer (2014)

No mundo, o linfoma difuso de grandes células B (LDGCB) representa mais de
40% dos casos de linfoma (INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH ON CANCER,
2014) e em torno de 25% do LNHs (DAVIDS; FISHER, 2015). Na América Central e América

do Sul, existe um taxa maior de LDGCB (40-62%) e menor de linfomas foliculares (8-21%)
(DIUMENIJO et al, 2016).
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O prognostico dos LNHs ¢ muito mais dependente dos subtipos histologicos e da
grande variabilidade bioldgica, que de outros fatores como idade, comprometimento
extranodal, estdgio da doenca, estado funcional (FREEDMAN; FRIEDBERG, 2016). Isto ¢
reforcado pela diferenga observada nas taxas de sobrevida em 5 anos que ¢ maior para os
linfomas foliculares (86%) e menor para os LDGCBs (61%) (AMERICAN CANCER
SOCIETY, 2016a), assim como existe diferenca na sobrevida em 3 anos entre LDGCB de
centro germinativo e o tipo células B ativadas, de 86 e 68%, respectivamente (SWERDLOW et
al, 2016).

Embora a classificagdo da OMS nao inclua os termos “agressivos” e “indolentes”,
na pratica clinica essas categorias podem ser utilizadas, cada uma congrega muitos subtipos de
LNH que progridem e respondem de forma diversa aos tratamentos (AMERICAN CANCER
SOCIETY, 2016a). Os linfomas agressivos geralmente se apresentam de forma aguda ou
subaguda, com aumento rapido e importante do volume da doenga, com presenga de sintomas
B (perda de peso de > 10% em 6 meses, febre >38°C e sudorese noturna) e/ou da elevagao de
desidrogenase latica (DHL) e acido trico (FREEDMAN et al, 2016).

A apresentacado clinica varia de acordo com o tipo histologico do LNH e o sitio de
envolvimento, com uma variabilidade clinica muito significativa, e mais de dois ter¢os dos
pacientes apresentam adenomegalias periféricas ndo dolorosas. Varios sitios linféides podem
ser acometidos, entre eles o anel de Waldeyer (tonsila, base da lingua e nasofaringe), cadeias
nodais padrao (cervicais, supraclaviculares, axilares, inguinais, femorais), figado e bago,
cadeias abdominais (mesentérica, retroperitoneal) e/ou adenopatia mediastinal. Pode haver
ainda derrame pleural e pericardico além de acometimento do sistema nervoso central
(FREEDMAN et al, 2016).

A partir do momento da suspeita de linfoma, uma série de procedimentos sao
necessarios para a definicdo diagndstica histologica, estadiamento da doenga, pesquisa de
sintomas e sinais que sinalizem os sitios acometidos para melhor entendimento do quadro do
paciente e tomada de decisdo individualizada, além de que, apds o tratamento inicial, uma série
de consultas de seguimento sdo recomendadas (AZEVEDO et al, 2015; FREEDMAN et al,
2016).

Para aqueles LNHs chamados indolentes, como foliculares e do manto, em fases
precoces de doenga, a conduta inicial pode ser expectante, ou seja, sem inicio imediato de
tratamento especifico, com vigildncia e acompanhamento rigorosos em intervalos regulares. A
maioria do LNHs ¢ tratada com quimioterapia, cerca de 69%, seguindo recomendagdes

especificas para cada subtipo (AZEVEDO et al, 2015; AMERICAN CANCER SOCIETY,



27

2016a). As quimioterapias sdo associadas a terapias com anticorpos monoclonais. A
radioterapia em combinac¢do com quimioterapia pode ser necessaria e seu uso isolado ¢ menos
frequente (7%). Se ha persisténcia ou recorréncia do LNH apo6s o tratamento padrdo, o
transplante de medula 6ssea (TMO) pode ser necessaria e levar a cura do paciente (AMERICAN
CANCER SOCIETY, 2016a).

A resposta terap€utica, 0 momento ¢ a extensdao da avaliagcdo poOs-tratamento vao
depender de cada tipo histoldgico, e em geral, ¢ feita reavaliagdo clinica periodica (historia,
exame fisico, de laboratorio e de imagem). Apds o término do tratamento, o acompanhamento
tende a ser trimestral no primeiro ano, semestral entre o 2° e 5° ano, em seguida, anualmente e
os exames laboratoriais podem ser realizados a cada consulta e os de imagem semestralmente,
nos dois primeiros anos (AZEVEDO et al, 2015).

Virios sobreviventes de LNH podem experimentar uma doenga cronica de longa
duracdo, com fases intermitentes de exacerbacdo e de ausé€ncia de sintomas; necessitando ou

nao de tratamentos subsequentes (SMITH et al, 2009).

2.3 Efeitos adversos relacionados ao LNH e seus tratamentos

Sobreviventes de LNH sofrem efeitos de longo prazo, com o potencial impacto
negativo tanto sobre sua QV quanto sobre sua expectativa de vida, como o risco elevado para
cardiotoxicidade (HODGSON, 2015) e eventos cardiovasculares, incluindo insuficiéncia
cardiaca (ZHANG et al, 2009; DAVIDS; FISHER, 2016) e acidente vascular encefalico
(DAVIDS; FISHER, 2016), principais sequelas do tratamento quimioterapico. A
cardiotoxicidade pela doxorrubicina ¢ dose dependente (ZHANG et al, 2009), droga que ¢
amplamente utilizada no tratamento do LNH, isto limita seu uso em pacientes com cardiopatias
prévias, devendo ser investigada a funcdo cardiaca, antes do inicio das quimioterapias
(AZEVEDO et al, 2015), num contexto em que a maioria dos pacientes tem mais de 50 anos ao
diagnodstico (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016a; DIUMENJO et al, 2016). Cerca de
10% dos sobreviventes de canceres pediatricos, apds 10-20 anos da exposi¢do a doxorrubicina,
desenvolvem grave cardiomiopatia dilatada (KANKEU et al, 2017). Os efeitos da radiagdo no
torax também levam a aumento no risco de complicagdes cardiacas (como doenga cardiaca
valvular e arterial coronaria). Podem, por conseguinte, aumentar proporcionalmente a
quantidade de radiagdo recebida no térax e seu efeito pode durar até 20 anos, embora mudangas
comportamentais no estilo de vida possam contribuir para a reducdo de riscos e da gravidade

(AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016a).
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Considerando os dados controversos sobre efeitos pds radiacdo, como canceres
secundarios (HODGSON, 2015; AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016a), incluindo maior
risco de sarcoma, mesotelioma e leucemias (PIRANI et al, 2011; HODGSON, 2015; DAVIDS;
FISHER, 2016; DIUMENJO et al, 2016), urge a necessidade de individualizagdo na indicagao
de radioterapias (HODGSON, 2015). Certos farmacos, incluindo quimioterapia em alta doses
pré-TMO, podem levar a infertilidade (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016a), por isso, 0
tema deve ser abordado com pacientes em idade fértil antes de se iniciar tratamentos
especificos, avaliando a possibilidade de banco de 6vulo ou esperma (FREEDMAN;
FRIEDBERG, 2016).

Existe, também, aumento do risco de hipotireoidismo (DAVIDS; FISHER, 2016),
aumento de resisténcia a insulina, hiperglicemia e hiperinsulinemia (LIMA JUNIOR et al,
2016). Aqueles que receberam TMO, podem sofrer infecgdes recorrentes e citopenias, podendo
necessitar de transfusdes de sangue. Durante os tratamentos ou ao longo de outras fases da
doenca, a anemia pode surgir causando sintomas como fadiga, tontura, palpitagdo, e a
plaquetopenia pode favorecer sangramentos (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016a).

Sobreviventes de LNH podem apresentar déficit cognitivo e outras complicagdes
neurologicas (WILLIAMS et al, 2016), cujos fatores associados sdo irradiagdo craniana,
historia de quimioterapia intratecal, idade mais avangada no tratamento e TMO. Os doentes
tratados com o anticorpo monoclonal anti-CD20 estdo em risco para o desenvolvimento de
leucoencefalopatia multifocal progressiva. Assim também, as complicagdes psiquiatricas pos
tratamento sdo uma realidade na sobrevivéncia em LNH, sendo descrita a ocorréncia de
transtorno de estresse poOs-traumatico e depressao (DAVIDS; FISHER, 2015). Algumas
quimioterapias levam a queda dos cabelos e pelos de todas as partes do corpo, resultando em
mudancgas na aparéncia das pessoas. Embora a maior parte do cabelo cres¢a novamente, eles
podem crescer com aspecto diferente (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016a).

Pesquisas quanto a correlagdo entre efeitos colaterais tardios e caracteristicas
genéticas dos individuos com LNH vém sendo publicadas, na tentativa de refinar as decisdes e
escolhas terapéuticas. Mais ainda, a otimizagdo do tratamento deve se basear nas caracteristicas
e escolhas individuais do paciente, discutindo com ele o valor relativo da intensidade do
tratamento, o controle da doenga e os riscos de toxicidade tardia (HODGSON, 2015).

Estudos também apontam para a importancia da abordagem de fatores
comportamentais, como tabagismo e atividade fisica, uma vez que se sabe das mudangas
desfavoraveis na composi¢ao corporal de sobreviventes de LNH (NAIK et al, 2016; XIAO et
al, 2016).
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A monitorizacdo perioddica deve ser realizada, ndo apenas para as recorréncias de
doenga, mas também para complicagdes de longo prazo relacionadas a propria doencga e ao seu
tratamento. Entretanto, ndo ha recomendacdes de seguimento de sobreviventes de LNH para

complicacdes de longo prazo (DAVIDS; FISHER, 2015).

2.4 Agrupamento de sintomas

Sintomas em sobreviventes de cancer podem vir isolados ou fazerem parte de um
grupo de sintomas interrelacionados (AARONSON et al, 2014). Para Dodd et al (2004)
“agrupamento de sintomas”, derivado do inglés “cluster symptoms”, € um conjunto de sintomas
concorrentes, que sdo sinérgicos e preditores de resultados negativos ¢ de morbidade em
pacientes.

Esse sinergismo consistiria na interagdo de dois ou mais sintomas cuja agao
integrada € maior que seu efeito sozinho (LENZ et al, 1997; FERREIRA et al, 2008), baseado
no entendimento da “Teoria dos Sintomas Desagradaveis”, para a qual um sintoma pode levar
a ocorréncia ou a percepcdo mais grave de outro sintoma (LENZ et al, 1997). Essa abordagem
conjunta € pouco estudado em pacientes com LNH (BOLUKBAS; KUTLUTURKAN, 2014).

A frequéncia de um sintoma dentro de um agrupamento sofre influéncia caso ele
seja avaliado ou ndo. Para tanto, ¢ essencial uma abordagem abrangente ¢ ndo reducionista na
sua investigacdo clinica. Sua gravidade, também modula as caracteristicas dos clusters
(KIRKOVA et al, 2010). Eles podem permanecer estaveis ao longo de 6 meses de seguimento
em pacientes com cancer de pulmdo e podem variar de acordo com o estagio do cancer de
mama. Entretanto, grupos semelhantes (como nduseas-vomitos e insonia-ansiedade-depressao)
sdo descritos em diferentes tipos de cancer e durante tratamentos quimioterapicos (KIRKOVA
et al, 2010).

Com o crescente interesse e¢ maior elucidacdo do conceito dos clusters, as
ferramentas para avalia¢do de sintomas isolados precisam fornecer dados mais amplos e validos
que reconhecam outros sintomas que ocorrem no individuo de forma concomitante (PAICE,
2004). A possibilidade de abordar simultaneamente os sintomas agrupados baseia-se na
compreensdo de seus mecanismos comuns, por isso as intervengdes devem focar no grupo dos
sintomas com seu manejo concomitante e ndo separadamente (PAICE, 2004; KIRKOVA et al,
2010).

Existem, portanto, conhecidos efeitos colaterais relacionados aos canceres em geral

sendo os mais comuns dor, fadiga e distress, com variantes de pessoa para pessoa ou com 0s
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tipos de tratamento recebidos (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016a). Dor-insdnia-fadiga
e dor-depressdo-fadiga sdo grupos de sintomas ja reconhecidos na literatura (KIRKOVA et al,
2010).

Apesar disso, foi encontrado apenas um estudo sobre agrupamento de sintomas em
pacientes com LNH em quimioterapia (BOLUKBAS; KUTLUTURKAN, 2014), e nenhum
trabalho especifico com sobreviventes de cancer e/ou LNH, o que sinaliza para a relevancia
desta pesquisa.

Avaliar QV e o agrupamento de sintomas que impactam negativamente os
sobreviventes de LNH deve ser uma pratica rotineira nos programas de cuidado, como
parametro de qualidade do servigo e como indicador de resultados terapéuticos. Pesquisas sobre
o tema fornecem dados para praticas clinicas mais eficientes e assertivas, e ainda sdo carentes
no contexto brasileiro. Apesar do nimero crescente de sobreviventes no pais, principalmente
1dosos, e do aumento da demanda nos servigos de saude.

A maior prevaléncia de fadiga, distress, distarbio do sono e dor, sua ocorréncia
concomitante e seu efeito negativo sobre a QV de sobreviventes de LNH ressaltam e

fundamentam a relevancia deste trabalho.
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3 OBJETIVOS

Analisar qualidade de vida e agrupamento de sintomas em sobreviventes de linfoma

nao Hodgkin.

3.1 Objetivos especificos

3.1.1 Identificar as categorias de sobrevivéncia;

3.1.2 Caracterizar o padrdo de qualidade de vida;

3.1.3 Estudar a prevaléncia de fadiga, distarbios do sono, distress, dor e os
principais agrupamentos de sintomas;

3.1.5 Verificar as associagdes entre categorias de sobrevivéncia e agrupamentos de

sintomas com qualidade de vida.

4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Este ¢ um estudo transversal, realizado em um unico momento, por meio de

entrevistas e aplicacdo de questionarios.

4.2 Periodo e local de estudo

Este trabalho foi realizado no Hospital Tarquinio Lopes Filho (Hospital Geral) e no
Hospital do Cancer Aldenora Belo — Fundagao Antonio Dino, em Sao Luis, Maranhdo, de julho
de 2016 a junho e 2017. Estes hospitais s3o a referéncia no tratamento do cancer no servigo
publico estadual, na especialidade oncohematologia.

Os dois servigos realizam atendimentos ambulatorial ¢ hospitalar, bem como
seguimento de pacientes/sobreviventes em varias fases da trajetoria do LNH. Os registros do
Hospital Tarquinio Lopes Filho relatam que entre 01/01/2016 e 17/07/2017 foram realizados
5.860 atendimentos ambulatoriais na hematologia pelo Sistema Unico de Saude (SUS), com

média de 315,73 atendimentos mensais. No Hospital do Cancer Aldenora Belo — Fundagao
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Anténio Dino, entre 01/01/2016 e 30/06/2017, foram registrados 1.803 atendimentos
ambulatoriais pelo SUS, com média de 100,16 consultas por més. Fontes deste ultimo servigo,

descrevem 166 casos novos de LNH, nos anos 2009 a 2013, com média de 33,2 casos/ano.

4.3 Amostra/amostragem

Foi realizada busca ativa de participantes com diagnostico de LNH na agenda
semanal dos ambulatorios de hematologia dos locais de pesquisa. A entrevista foi feita antes ou
apos a consulta dos entrevistados, no setor dos ambulatorios do hospital, em local apropriado.
Os dados clinicos e de exames complementares foram obtidos nos prontuarios médicos manuais
e eletronicos. Foram eleitos 90 participantes e, apos avaliagao dos prontuarios, foram incluidos
79 entrevistados, tendo sido excluidos 9 por motivo de diagndstico imunofenotipico/clinico
duvidoso e 2 por déficit cognitivo, tipo deméncia de Alzheimer, conforme fluxograma da

selecdo da amostra na figura 2.

90 participantes elegiveis
com LNH

11 excluidos: 9 por
davida diagnostica e 2
por déficit cognitivo

\ 4

A 4

79 participantes selecionados

Figura 2 - Fluxograma de sele¢do da amostra

Os critérios de inclusdo foram: de ambos os sexos; maiores de 18 anos; com
diagnostico de linfoma ndao Hodgkin. Os critérios de ndo inclusdo foram: com impossibilidade
de comunicacdo verbal ou escrita; com transtornos psiquiatricos, dificuldade de compreensao
e/ou dano cognitivo avaliado pelo pesquisador; com diagndstico etioldgico incerto ou
desconhecido, uma vez que as doencas hematoldgicas podem, em alguns casos, se sobrepor ou

ter uma padrao duvidoso.
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Neste trabalho, foram considerados sobreviventes os entrevistados com historia de
LNH desde o momento do diagnoéstico, incluindo todas as fases de sobrevivéncia, baseado no
conceito da NCCS (NATIONAL COALITION FOR CANCER SURVIVORSHIP,  a;
NATIONAL COALITION FOR CANCER SURVIVORSHIP, 2014).

Trata-se de amostra nao-probabilistica, uma vez que a variavel qualidade de vida
ndo apresenta corte ou dados epidemioldgicos relacionados, ndo sendo possivel estabelecer
prevaléncias ou incidéncias necessarias para o calculo amostral. Também, foram incluidos
participantes de dois hospitais de referéncia em oncologia, ndo englobando outros segmentos

distribuidos em outros servigos estaduais, publicos ou privados.

4.4 Instrumentos de coleta e avaliacao de dados

Os aspectos sociodemograficos, comportamentais, clinicos e funcionalidade
constam na entrevista construida para este trabalho (APENDICE A). Foi calculada a média de
idade e foram construidas segmentos de idade. A situa¢do conjugal foi classificada em
solteiro(a), casado(a) ou unido estavel, separado(a) ou divorciado(a) e viuvo(a). Foi estimada a
média de rendimento mensal domiciliar e classificado conforme dados do Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatitica (IBGE) (2013). A cor da pele autorrelatada e a escolaridade foram
classificadas conforme referéncia do IBGE (2015). Com relagdo ao tabagismo, foi considerado
fumante todo individuo que fuma, independentemente da frequéncia e intensidade do habito de
fumar, e aqueles que tinham parado foram considerados ex-fumantes (BRASIL, 2016).

Neste trabalho, foram consideradas as atividades fisicas do tempo livre (ou de
lazer), de deslocamento e de tarefas domésticas, que tinham intensidade moderada, com
duragdo de pelo menos 150min ou de intensidade vigorosa por pelo menos 75min ou uma
combinagdo equivalente de atividade de intensidade moderada e vigorosa durante a semana
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2010; BRASIL, 2016). As pessoas com esse relato
foram consideradas “ativas”.

A Karnofsky Performance Status Scale ou Escala de Funcionalidade de Karnofsky
(KPS) (ANEXO A) foi aplicada para avaliar o declinio funcional dos pacientes. Esta varia entre
10 e 100% e auxilia na compreensdo do impacto da doenga oncologica sobre a funcionalidade
dos individuos (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012). O IMC de
participantes foi obtido pela relagao entre o peso em quilograma (Kg) e a altura em metro (m)
elevada ao quadrado e a classificagdao para menores de 65 anos seguiu recomendac¢ao da OMS

(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2000): desnutri¢ao (IMC< 18,5), peso normal (IMC=



34

18,5 a 24,9), sobrepeso (IMC= 25-29,9) e obeso (IMC> 30). Aqueles com 65 anos ou mais
foram classificados em: baixo peso (IMC <22), peso normal (22 a 27) e obesidade (IMC >27)
(NAJAS, 2011).

Foram calculadas a média e as frequéncias de morbidades associadas. Os subtipos
histolégicos foram obtidos a partir da imunohistoquimica, agrupados por semelhanca
(SWERDLOW et al, 2016) e classificados quanto ao seu perfil clinico em baixo grau ou
crescimento lento (indolentes) e em alto grau ou crescimento rapido (agressivos)
(HERNANDEZ et al, 1997; CANCER RESEARCH UK,  ; AMERICAN CANCER
SOCIETY, 2016c). O tempo de diagnéstico foi estimado a partir do momento do laudo
histopatologico, tendo sido calculada sua média. Também foi descrita a distribuicao dos
tratamentos prévios e atuais.

As categorias de sobrevivéncia utilizadas neste estudo foram construidas a partir
das propostas de categorizagdo encontradas na literatura (LEIGH, 2007; MILLER et al, 2008;
SURBONE; TRALONGO, 2016) e das trajetorias clinicas descritas pela ACS (AMERICAN
CANCER SOCIETY, 2016a), com a adaptagdo para o contexto dos sobreviventes dos LNHs,
estando descritas na tabela 2. Inicialmente, foram apresentadas a prevaléncia das cinco
categorias elaboradas, para conhecer o perfil dos participantes do estudo, uma vez que cada
segmento tem caracteristicas clinicas e psicossociais peculiares. Para analise da associacdo
entre elas e a QV, foram utilizadas trés categoriais maiores, uma vez que para o tamanho
amostral selecionado, a compilacdo das categorias forneceu maior poder estatistico para o
estudo dessas variaveis. As trés categorias maiores sdo: sobrevivéncia aguda, que reune os
grupos sobrevivéncia aguda e de transi¢ao; sobrevivéncia cronica; e sobrevivéncia estendida
e de longo prazo.

Os questiondrios aplicados foram: para qualidade de vida, o Questionario de
Qualidade de Vida de 30 itens da Organizagao Europeia de Pesquisa e Tratamento do Cancer
(EORTC-QLQ30); para fadiga, a Escala de Fadiga de Piper Revisada (EFPR); para distress, o
Termometro de Distress (TD); para distarbios do sono, o Questionario Mini-Sleep (QMS); e
para a intensidade da dor, a Escala Visual Analdgica (EVA). O EORTC-QLQ30 foi
desenvolvido pela Organizacdo Europeia de Pesquisa ¢ Tratamento do Cancer -EORTC
(ANEXO B), mundialmente utilizado (AARONSON et al, 1993; PAIS-RIBEIRO et al, 2008;
FRANCESCHINI et al, 2010), e a autorizagao para seu uso consta no anexo C.



Tabela 2 - Categorias de sobrevivéncia, descri¢des, estados de doenga correspondentes e exemplificagdo no contexto do LNH

Categoria de L Estado de
) Descricao Exemplos
sobrevivéncia doenca
Sobrevivéncia Participantes em tratamento ativo inicial com 1% linha de QTX 1) Paciente/sobrevivente com LNHGCB rico em células T e
e/ou inicial; ainda sem tratamento por aguardar resultados istiocitos, com massa pélvica/sacral, recebendo em
Aguda — /ou RTX 1; aind t to por aguard Itad histiocit pélvica/ 1 bendo RTX
.. de exames complementares para identificacdo paralelo a QTX de 1? linha (R-CHOP)
primeiro _ _ A
diagnostica/estadiamento; em conduta expectante até 1 ano de ) ) )
diagnéstico, Doenga ativa 2) Paciente/sobrevivente com LNH de células do manto,

remissao parcial
ou progressao de

doenca

diagnostico; aqueles que ap6s QTX (1* linha) e/ou RTX se
apresentam em remissdo parcial ou progressdo de doenca, que
podem receber QTX de 2? linha ou ser encaminhados para

T™O

ultima QTX ativa ha 3 meses, com doenca residual em térax

e abdoémen, sem sintomas B, em conduta expectante

Sobrevivéncia de

Transicao

Participantes po6s-QTX ativa (1* linha ou 2* linha) e/ou RTX
ainda sem resultados de exames complementares para avaliacao

da resposta terapéutica e controle de doenga

Estado de
doenca

desconhecido

Paciente/sobrevivente com LDGCB que aguarda resultado de

TC e PET para avalia¢do de resposta terapéutica a R-CHOP

Sobrevivéncia

Cronica

Participantes que estdo com doenga ativa em conduta
expectante ha mais de 1 ano de diagnostico; que apresentaram
progressdo continua da doenga ou alternam entre fases de
remissdo e recaida por isso receberam varios tratamentos ativos
(QTX, RTX ou TMO) prévios ou os estdo recebendo; que estdo
com doenga ativa e ndo tém indicagdo/condigdes clinicas de
novo tratamento ativo” (QTX, RTX ou TMO) e por isso estdo
em CP

Doenca ativa

Paciente/sobrevivente com linfoma folicular ha 6 anos,
recebeu QTX de 1° linha em 20102011 e QTX de
manutengdo em 2012/2013, entrou em remissd@o em margo de
2014, teve recorréncia em janeiro de 2015 em cadeia
linfonodal cervical, e esta assintomdtico, em conduta

expectante ha 1 ano e 6 meses
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Sobrevivéncia
Estendida -
remissao

completa

Participantes que estdo em remissdo ou livres de doenga que
concluiram QTX ativa ou RTX e que estdo em uso ou ndo de

QTX de manutengdo

Sem doenca

ativa

Paciente/sobrevivente com LNH da zona marginal nodal apos
1? linha de QTX (CHOP), esta recebendo QTX manutencio

(rituximabe)

Sobrevivéncia de

Longo Prazo

Participantes em remisséo clinica ou livres de doenga por longo
periodo de tempo (>5 anos) ou por toda a vida, que mantém um
risco distante de recaida ou de tumores secundarios e que
potencialmente pode apresentar sequelas médicas ou
psicossociais tardias relacionadas ao tratamento; sobreviventes
que estavam em remissdo clinica por longo periodo (=5 anos)
que desenvolvem outros tipos de cancer ou canceres

secundarios ao tratamento inicial

Sem doenca

ativa

Paciente/sobrevivente com LNH da zona marginal nodal,
com 6 anos de diagndstico, esta ha 5 anos ¢ meio em remissao

completa, completou QTX de manuteng@o ha 2 anos

*QTX: quimioterapia; RTX: radioterapia; TMO: transplante de medula 6ssea; LNHGCB: linfoma nao Hodgkin de grandes células B; LDGCB: linfoma difuso de grandes células
B; LNH: linfoma nao Hodgkin; R-CHOP: rituximabe, ciclofosfamida, doxorrubicina, vincristina, prednisona; TC: tomografia computadorizada; PET: tomografia por emissao
de pdsitrons; CHOP: ciclofosfamida, doxorrubicina, vincristina, prednisona.
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O EORTC-QLQ30 consiste em um questionario com 30 itens destinado a avaliar
a QV de pacientes com céncer, a partir de uma visdo multidimensional. E composto por
cinco subescalas com aspectos funcionais (desempenho fisico, desempenho de papéis,
desempenho emocional, desempenho social e capacidade cognitiva), escalas de sintomas
comuns relacionados a doenga (dor, ndusea/vomito, fadiga), itens simples de sintomas
adicionais (constipagdo, diarreia, dispneia, inapeténcia e disturbios do sono), além do
impacto financeiro decorrente do cancer e do seu tratamento, uma escala global de saude e
uma escala de qualidade de vida (FAYERS et al, 2001).

Os itens do questionario estdo colocados em uma escala Likert, os escores foram
transformados em uma escala de 0 a 100, e seu calculo seguiu a orientagdo do manual da
EORTC. Quanto maior o escore nas escalas funcionais melhor a funcionalidade; quanto
maior escore nas escalas de saude global/QV, maior nivel de QV; e quanto maior o escore
de sintomas, mais severos estes sao (FAYERS et al, 2001).

A fadiga ¢ compreendida como “uma sensacdo subjetiva e persistente de
cansago, exaustdo fisica, emocional e/ou cognitiva, desproporcional a atividade recente, que
ndo melhora com repouso e sono e que interfere nas atividades de vida cotidiana”
(ASSOCIACAO BRASILEIRA DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2010). Para sua avalia¢io
foi realizado um rastreio inicial com trés perguntas sobre fadiga (ANEXO D), conforme
orientacdo do Consenso de Fadiga (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE CUIDADOS
PALIATIVOS, 2010). Caso a resposta final fosse positiva, seguia-se com a EFPR (ANEXO
E), muito referenciada em estudos internacionais e validada para a cultura brasileira (MOTA
et al, 2009).

Este instrumento contém 22 itens, ¢ autoaplicativo, divididos em trés dimensdes
da fadiga: a) comportamental (itens 2 a 7): com questdes pessoais, atividades sociais,
relacionamento sexual e intensidade global do fendmeno; b) afetiva (itens 8 a 12): busca
identificar a interpretagdo ou o significado atribuido a fadiga; c) sensorial/psicologica (itens
13 a 23): com itens de autopercepcdo, emocionais e cognitivos na presenga de fadiga. Para
cada item ¢ atribuido, pelo entrevistado, um valor de 0 al0, onde 0 indica auséncia de
sintoma e 10, pior experiéncia ja sentida. A escala possui ainda cinco questdes abertas para
informacdes adicionais sobre fadiga. O escore total ¢ obtido pela média final de todos os
itens do instrumento (itens 2 a 23) e os escores das dimensdes sdo obtidos pelo calculo da

média dos itens contidos em cada dimensao (MOTA, 2008).
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Os disturbios do sono foram avaliados por meio do QMS (FALAVIGNA et al,
2011), versdo validada para o portugués do Brasil (ANEXO F), que é composto por 10 itens
que avaliam insoOnia, queixa noturna de uma quantidade insuficiente de sono ou auséncia de
sensacdo de descanso apds sono habitual (AMERICAN ACADEMY OF SLEEP
MEDICINE, 2001). A escala também avalia sonoléncia diurna excessiva (hipersonia) e a
qualidade subjetiva do sono. Para avaliar insonia sdo realizadas quatro perguntas sobre a
dificuldade em adormecer, o despertar do sono médio, o despertar precoce pela manha e o
uso de medicagao hipndtica.

Na avaliacdo de hipersonia, utilizam-se perguntas sobre ronco, sensacao de
cansago ao despertar, sonoléncia diurna excessiva ¢ sono agitado (FALAVIGNA et al,
2011). Cada item ¢ pontuado em uma escala de 7 pontos, variando de 1 (nunca) a 7 (sempre).
Trata-se de questiondrio utilizado para avaliar a qualidade subjetiva do sono. A soma total
da pontuacdo ¢ dividida em quatro niveis de dificuldades do sono: 10-24 pontos, boa
qualidade; 25-27 pontos, leve dificuldade; 28-30 pontos, moderada dificuldade; e >31
pontos, grave dificuldade (FALAVIGNA et al, 2011).

O distress foi avaliado por meio do instrumento TD (ANEXO G), validado para
o portugués (DECAT et al, 2009), que objetiva identificar o nivel de distress e suas possiveis
causas no periodo referente a semana anterior, incluindo o dia em que a avaliagdo esta
acontecendo.

Ele ¢ composto por dois instrumentos, um que analisa o nivel de distress e outro
que identifica suas possiveis causas (NATIONAL COMPREHENSIVE CANCER
NETWORK, 2014). O primeiro ¢ apresentado como um termdmetro e permite que o paciente
assinale o nivel de distress, partindo do 0 (zero) — sem distress — até 10 (dez) — distress
extremo. J4 a lista de problemas que compde o instrumento contém 35 itens voltados para o
reconhecimento de possiveis problemas associados ao distress, mesmo que estes nao estejam
associadas ao diagnostico ou ao tratamento (NATIONAL COMPREHENSIVE CANCER
NETWORK, 2014).

Para a caracterizacdo da intensidade da dor, foi utilizada a EVA (ANEXO H),
compreendida como uma linha horizontal de 10cm com as extremidades indicando “auséncia
de dor” e “a pior dor possivel”. Os entrevistados foram instruidos a marcar, na linha, uma
indicagdo da dor sentida. Os valores, em centimetros, usualmente indicados no verso da

escala, representam a intensidade da dor percebida (BOTTEGA; FONTANA, 2010; SOUSA



39

et al, 2009). Todos os valores acima de zero foram considerados como presenga de dor e foi
calculada a média da amostra.

As dimensdes funcionais e escala de sintomas além do escore global de QV
(EORTC-QLQ30) foram comparados com a presenca de doenga ativa. Foi avaliada a
associacdo entre QV e as categorias de sobrevivéncia “aguda”, “cronica” e “estendida e de
longo prazo”. Os escores de QV global do EORTC-QLQ30 foram comparados entre
sobreviventes com a presenga de cada sintoma de interesse (fadiga, distirbio do sono,
distress e dor). Além disso, foi pesquisada a associagcdo da QV com os sintomas de interesse
e os agrupamentos de sintomas mais importantes na amostra.

Para analisar se os sintomas fadiga, distress, disturbios do sono e dor se
apresentaram de forma agrupada, tomou-se o entendimento de Kim et al (2005) para os quais

o agrupamento de sintomas acontece quando ha a “ocorréncia e interagdo de dois ou mais”

deles.

4.5 Processamento e tratamento estatistico

Os dados foram analisados utilizando os recursos do software GRAPH PAD
(versdo 5.0). Inicialmente, a estatistica descritiva das variaveis foi realizada utilizando
medidas de frequéncia absoluta, porcentagens, médias e desvio-padrao. A normalidade das
variaveis quantitativas foi aferida através do teste Shapiro Wilk, apds este procedimento, o
teste T de Student foi utilizado na andlises comparativas. A distribui¢do das varidveis
qualitativas foi analisada através dos testes Qui-quadrado. O nivel de significancia adotado

foi de 5% (a<0,05).

4.6 Aspectos éticos

Este trabalho foi aprovado pelo Comissio de Etica em Pesquisa (CEP) para Seres
Humanos da Universidade Federal do Maranhao (UFMA), com parecer favoravel de n°
1.625.944 (ANEXO 1), e cumpriu os requisitos exigidos pela Resolugdo do Conselho
Nacional de Satde 466/12 e suas complementares para pesquisas envolvendo seres
humanos. Somente apos a leitura e assinatura (em duas vias) do Termo de Consentimento

Livre ¢ Esclarecido (TCLE) (APENDICE B) o participante era incluido na pesquisa.
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5 RESULTADOS

Estudo transversal com 79 sobreviventes de linfoma ndo Hodgkin cujas

caracteristicas sociodemograficas e comportamentais estdo descritas na tabela 3.

Tabela 3 - Caracterizacao de varidveis sociodemograficas e comportamentais de
sobreviventes de Linfoma nao Hodgkin. Sao Luis, Maranhao, 2016-2017

n (%)

Sexo

Feminino 37 (46,84)

Masculino 42 (53,16)
Idade (em anos)

Meédia (dp) 57,24 (15,10) -

<29 3 (3,80)

30a49 20 (25.32)

50 a 64 33 (41,77)

>65 23 (29,11)
IMC

Baixo peso 4 (5,71)

Peso normal 33 (47,14)

Sobrepeso 19 (27,14)

Obesidade 14 (20,00)
Estado civil

Casado ou unido estavel 43 (54,43)

Separado ou divorciado 8 (10,13)

Solteiro 18 (22,78)

Viuvo 10 (12,66)
Renda mensal

Até ¥ salario minimo 3 (3,80)

Mais de 2 a 1 salario minimo 30 (37,97)

Mais de 1 a 2 saldrios minimos 19 (24,05)

Mais de 2 salarios minimos 21 (26,58)
Cor da pele

Branca 16 (20,25)

Preta 16 (20,25)

Parda 45 (56,96)
Escolaridade

Analfabeto 13 (16,46)

Até 8 anos de estudo (Ensino fundamental incompleto) 28 (35,44)
Atividade fisica

Inativo 67 (84,81)

Ativo 8 (10,13)
Tabagismo

Néo 35 (44,30)

Atual fumante 2 (2,53)

Ex-fumante 38 (48,10)

*IMC — indice de massa corporal
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A maior parte da amostra apresentou tipo histolégico LDGCB (36,70%),
crescimento rapido ou agressivo (50,63%) e boa funcionalidade com KPS >80% (65,82%),

conforme tabela 4.

Tabela 4 - Distribui¢do das varidveis tipo histologico, grau de crescimento, tempo de
diagndstico, tempo de remissdo de doenga e funcionalidade em sobreviventes de Linfoma
nao Hodgkin. Sao Luis, Maranhao, 2016-2017

n (%)
Tipos histologicos
LDGCB 29 (36,70)
Folicular 13 (16,45)
Linfoma de pequenas células 7 (8,86)
Linfoma de células do manto 5 (6,32)
Grau de crescimento
Indolente 31 (39,24)
Agressivo 40 (50,63)
Tempo de diagnostico
Meédia (em anos) (dp) 3.29 (3,67) -
Tempo de remissiio de doenca -
Média (em anos) (dp) 2,75(3,82)
KPS
80 a 100% 52 (65,82)
70% 13 (16,46)
<60% 11 (13,92)

*LDGCB - linfoma difuso de grandes células B; KPS — Karnofsky Performance Status Scale
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Observou-se que 69,62% receberam ou estavam recebendo quimioterapia
isolada, com 10,12% sem tratamento especifico para o LNH, e que 54,43% referiram uma
ou nenhuma morbidade associada, com a hipertensdo arterial sendo a mais frequente

(35,44%), seguida do diabetes mellitus (12,66%) (tabela 5).

Tabela 5 - Aspectos sobre tratamentos especificos e morbidades associadas em
sobreviventes de Linfoma ndo Hodgkin. Sao Luis, Maranhao, 2016-2017

n (%)

Tratamentos especificos (prévios e atuais)

Quimioterapia isolada 55 (69,62)

Quimioterapia + radioterapia 16 (20,25)

Sem tratamento 8 (10,12)
Numero morbidades associadas

Meédia (dp) 1,46 (1,31)

<l 43 (54,43)

2 ou mais 36 (45,56)
HAS 28 (35,44)
Diabetes mellitus 10 (12,66)
Osteoartrite 8 (10,13)
Sindrome Colestatica 8 (10,13)
Outro Cancer 6 (7,59)

*HAS — hipertensdo arterial sistémica



43

Houve predominio da categoria de sobrevivéncia aguda (36,71%), seguida da
sobrevivéncia estendida (22,78%) e de longo prazo (18,99%) (figura 3). Quando agrupadas,
as categorias agudas (aguda e de transi¢ao) e as categorias de remissao (estendida e de longo

prazo) foram equivalentes, com 44,3 e 43,04%, respectivamente.

Sobrevivéncia de Longo Prazo [ 15 (18,99%)
Sobrevivéncia Estendida [N 19 (24,05%)

Sobrevivéncia Cronica 10 (12,66%)
Sobrevivéncia de Transicao - 6 (7,59%)

Sobrevivéncia Aguda [ 29 (36,71%)

0 5 10 15 20 25 30 35

Figura 3 - Distribuicdo das frequéncias das categorias de sobrevivéncia em Linfoma
nao Hodgkin. Sdo Luis, Maranhao, 2016-2017
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A média de QV global foi maior que 70 e as fung¢des social, cognitiva e fisica
tiveram melhor nivel (tabela 6). Os sintomas de maior sobrecarga, pela EORTC-QLQ30,

foram dificuldade financeira, insdnia, dor e fadiga.

Tabela 6 - Distribuicao de médias de qualidade de vida em sobreviventes
de Linfoma nao Hodgkin. Sao Luis, Maranhao, 2016-2017

Qualidade de Vida Médias (dp)

Escalas Funcionais

Funcao Fisica
Desempenho de papéis
Funcdo emocional
Funcéo cognitiva
Funcao social

Escala de sintomas
Fadiga

Nausea e vOmito

Dor

Dispneia

Insénia

Perda de apetite
Constipacao

Diarreia

Dificuldade financeira

Escore Global de QV

76,06 (26,25)
69,48 (35,05)
70,77 (31,80)
77,46 (27,71)

77,93 (31,12)

23,00 (27,74)
22,53 (27,28)
26,76 (31,33)
8,45 (19,95)
27,70 (38.,35)
15,02 (26,71)
20,66 (35,10)
7,04 (23,01)
43,19 (43,48)

73,12 (18.93)

*QV — qualidade de vida
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Quando os sintomas foram avaliados separadamente, observou-se que apenas
18,31% dos sobreviventes apresentaram fadiga, entre esses as maiores médias foram
encontradas nas dimensoes afetiva e comportamental. A maioria referia algum nivel de
alteracdo de sono (56,05%), com 30,83% descrevendo sono muito alterado. Distress esteve
presente em 81,70% da amostra, que apresentaram média de intensidade de 4,62 (dp=2.,41).

O grupo de 57% relatou a presenca de dor, com intensidade média de 4,05 (dp=2,04) (tabela
7).
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Tabela 7 - Distribuicao dos escores e frequéncias de fadiga (Escala de Piper Revisada),
distirbio do sono (Questionario Mini-Sleep), nivel de distress (Termometro de Distress) e
intensidade de dor (Escala Visual Analogica) em sobreviventes de Linfoma nao Hodgkin.

Sao Luis, Maranhdo, 2016-2017

Variaveis Escores n (%)
Médias (dp)
Fadiga
Escore global de fadiga 5,10 (3,15) - -
Com fadiga (>4) 6,50 (1,28) 17 (18,31)
Sem fadiga (<4 ou rastreio negativo) 0,19 (0,71) 62 (81,69)
Dimensiao comportamental 1,32 (2,58)
Auséncia de fadiga 0 (0,00) 60 (75,95)
Fadiga leve 2,63 (0,76) 8 (10,13)
Fadiga Moderada 6,02 (0,87) 7 (8,86)
Fadiga Intensa 8,23 (0,55) 4 (5,06)
Dimensao afetiva 1,61 (3,13) -
Auséncia de fadiga 0 (0,00) 60 (75,95)
Fadiga leve 1,73 (0,62) 3 (3,80)
Fadiga Moderada 6,02 (0,35) 7 (8,86)
Fadiga Intensa 8,82 (1,05) 9 (11,39)
Dimensao sensorial/psicologica 1,03 (2,19) -
Auséncia de fadiga 0 (0,00) 60 (75,95)
Fadiga leve 1,71 (0,20) 9 (11,39)
Fadiga Moderada 5,30 (0,74) 6 (7,59)
Fadiga Intensa 7,85 (0,36) 4 (5,006)
Disturbio do sono 26,87 (9,62) -
Sono bom 18,60 (4,13) 35 (44,30)
Levemente alterado 25,88 (0,57) 9 (11,39)
Moderadamente alterado 28,40 (0,92) 11 (13,92)
Muito alterado 38,35 (5,84) 24 (30,83)
Distress 3,44 (2,88)
Sem distress 0 (0,00) 20 (28,16)
Com distress 4,62 (2,41) 58 (81,69)
Dor 2,51 (2,53) -
Nao 0,00 (0,00) 34 (43,04)
Sim 4,05 (2,04) 45 (56,96)
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Mais da metade (62,02%) dos sobreviventes tinham dois ou mais sintomas
concomitantes como fadiga, dor, distress e/ou disturbio do sono. Os agrupamentos de
sintomas mais frequentes foram distress-dor-disturbio do sono, seguido de distress-dor e

distress-dor-disturbio do sono-fadiga (figura 7).

Outros

Distress-distirbio do sono

Distress-dor-distu rbi%
fadiga 30 (37,97%)
)

9(11,39%

Auséncia de
sintomas agrupados

Distress-dor

|

Distress-dor-disturbio do sono

Figura 4 - Agrupamento de sintomas mais frequentes em sobreviventes de Linfoma
nao Hodgkin. Sdo Luis, Maranhdo, 2016-2017
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Entre as categorias de sobrevivéncia com doenga ativa, foram observadas
menores médias de QV, estatisticamente significantes, quando comparadas aquelas sem
doenga ativa, além de pior desempenho de papel e maior queixa de dificuldade financeira
(<0,05). Essa significancia estatistica ndo foi observada quando se analisou fadiga, disturbio

do sono, distress e dor (tabela 8).
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Tabela 8 - Analises comparativas de dimensdes de qualidade de vida, fadiga, distarbio do
sono, distress e dor entre categorias de sobrevivéncia com doenca ativa e sem doenca ativa
em sobreviventes de Linfoma ndo Hodgkin. Sao Luis, Maranhao, 2016-2017

Categorias de sobrevivéncia

Com doenga ativa  Sem doenca ativa

P
(n=40) (n=39)
Médias (dp) Médias (dp)
Qualidade de Vida
Escalas Funcionais
Fungdo Fisica 70,77 (29,49) 76.97 (21,02) 0,3097
Desempenho de papel 50,85 (38,48) 79,80 (27,45) 0,0005
Fung¢do emocional 69,87 (32,83) 70,20 (29,09) 0,9645
Fungéo cognitiva 80,77 (24,90) 73,74 (29,60) 0,2915
Fungéo social 72,22 (35,47) 85,35 (24,19) 0,0714
Escala de Sintomas
Fadiga 27,92 (29,44) 20,54 (24,64) 0,2573
Néusea e vomito 25,92 (23,43) 24,76 (25,12) 0,6754
Dor 28,21 (33,58) 26,26 (28,73) 0,7950
Dispneia 7,69 (20,62) 8,08 (18,40) 0,9339
Insonia 29,91 (37,59) 32,32 (39,77) 0,7966
Perda de apetite 13,68 (25,84) 19,19 (31,81) 0,4346
Constipagéo 20,51 (35,09) 20,20 (34,76) 0,9705
Diarreia 8,55 (24,71) 5,05 (20,30) 0,5179
Dificuldade financeira 63,25 (39,80) 25,25 (39,38) 0,0002
Escore Global de Qualidade de Vida 66,45 (20,89) 78,28 (14,79) 0,0073
Fadiga 1,47 (2,71) 1,13 (2,38) 0,5776
Comportamental 1,48 (2,74) 1,12 (2,46) 0,5624
Afetiva 1,90 (3,48) 1,32 (2,85) 0,4402
Sensorial/psicologica 1,29 (2,63) 0,93 (1,23) 0,4325
Disturbio do sono 26,85 (8,74) 25,78 (10,46) 0,6526
Distress 3,54 (3,05) 3,36 (2,63) 0,7973
Dor 2,50 (2,51) 2,41 (2,59) 0,8858
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Houve associacdo significante entre categoria de sobrevivéncia e escore global
de QV (p<0,05). Os sobreviventes considerados em remissao (sobrevivéncia estendida e de

longo prazo) apresentaram melhores niveis de QV (tabela 9).

Tabela 9 - Associagdo entre qualidade de vida e categorias de sobrevivéncia em Linfoma
ndo Hodgkin. S3o Luis, Maranhao, 2016-2017

Categorias de Sobrevivéncia

Estendida/
Aguda Longo Prazo Cronica P
n=35 n=34 n=10

Escore Global de QV

17 24 3
>média

0,0397

Escore Global de QV

18 0 7
<média

* QV — qualidade de vida
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A presenca de distress e dor foi relacionada a menores médias de QV global de
forma estatisticamente significante (tabela 10). Entretanto, ndo foi encontrada associa¢do
significante entre os agrupamentos de sintomas selecionados e a qualidade de vida (tabela

11).

Tabela 10 - Analise comparativa dos escores globais de qualidade de vida entre
sobreviventes de Linfoma ndo Hodgkin quanto a presenca de fadiga, distirbio
do sono, distress e dor. Sao Luis, Maranhdo, 2016-2017

Escore Global de QV
Sintomas Isolados Média (dp) P
Fadiga
Piper>4 67,5 (21,07) 0.2481
Piper<4 73,87 (18,44) ’
Distarbio do sono
QMS>25 69,44 (20,86) 0.1167
QMS<25 76,26 (16,56)
Distress
Presente 69,35 (19,61) 0,0129
Ausente 80,83 (15,61)
Dor
Presente 67,22 (19,36) 0,0331
Ausente 75,98 (16,01)

*QV — qualidade de vida; QMS — Questionario Mini-Sleep



Tabela 11 - Associacdo entre agrupamentos de sintomas e qualidade de
sobreviventes de Linfoma nao Hodgkin. Sao Luis, Maranhao, 2016-2017

vida em

Escore Global de QV
Agrupamento de Sintomas Acima (:la média Abaixo ;a média P
Distress-dor-disturbio de Sono-
fadiga
Sim 3 6
0,1513
Nao 41 29 ’
Distress-dor
Sim 3 3
Nao 40 33 0,8207
Distiarbio do sono-dor
Sim 3 3
0,7417
Nao 41 32

*QV — qualidade de vida
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6 DISCUSSAO

Este estudo avaliou a relagao entre QV, fadiga, distarbio do sono, distress, dor e
seus agrupamentos, em sobreviventes de LNH. A média de idade e o predominio de pessoas
com 50 anos ou mais ¢ semelhante a literatura (BELLIZZI et al, 2009; SMITH et al, 2009;
ARORA etal, 2013; JENSEN et al, 2013; AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016). Houve
discreto predominio masculino, acompanhando informac¢des de outros trabalhos com
pacientes/sobreviventes de LNH (SILVA, 2013; VISSERS et al, 2013; VAN DER POEL et
al, 2014) e de referéncias epidemiologicas (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016a).

A renda domiciliar foi equiparada a dados do Nordeste (INSTITUTO
BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2015). A baixa escolaridade (ensino
fundamental incompleto ou analfabeto) em, aproximadamente, metade do grupo foi superior
as propor¢des nacional (42,4%) (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA, 2015) e do Nordeste (48,1%) (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2016). Um estudo brasileiro com pacientes com LNH em
quimioterapia encontrou 72,9% de analfabetismo/ensino fundamental/ensino médio
incompleto (SILVA, 2013).

A inatividade fisica elevada, o grupo significante com sobrepeso ou obesidade e
o histérico de tabagismo em quase metade da amostra chamam atengao para os riscos a saude
que esses sobreviventes estao sujeitos e para a necessidade dessa abordagem em programas
de acompanhamento, conforme recomendagdes para sobrevivéncia em cancer (AMERICAN
CANCER SOCIETY, 2016a). A obesidade ¢ um fator de risco conhecido para os LNHs e
outros canceres (INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH ON CANCER, 2014).
Para sobreviventes com LDGCB, a preocupagdo com as mudangas na composi¢do corporal
vem sendo apontada por estudo que demonstra o surgimento de alteragdes desfavoraveis,
como sarcopenia € obesidade visceral, apds 2 anos do tratamento; e sugere a orientacao de
mudangas no estilo de vida (XIAO et al, 2016). Entre sobreviventes de cancer, incluindo
tipos variados, ¢ descrito que 15% deles fumavam e 39% estavam inativos antes do
diagndstico, enquanto que, 43% permanecem tabagistas e 82% mantém-se inativos apds 1
ano de doenga (NAIK et al, 2016).

Em geral, neste estudo, os participantes apresentaram nivel elevado de QV, que
foi superior as médias de outros dados com pacientes/sobreviventes de LNH em tratamento

inicial (SCOTT et al, 2008; THOLSTRUP et al, 2011; JUNG et al, 2012; SILVA, 2013), ou
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em varios estagios clinicos (BALDERAS-PENA et al, 2011) ou ap6s a fase de manutengdo
com rituximabe (WITZENS-HARIG et al, 2009). Contudo, esse resultado ¢ semelhante as
médias de pesquisas com pacientes/sobreviventes no ultimo ciclo ou apds quimioterapia
ativa (72-78,3) (THOLSTRUP et al, 2011; SILVA, 2013) e fora de tratamento inicial (VAN
DER POEL et al, 2014). Esses achados de niveis elevados de QV podem ser explicados pela
presenca de categorias sem doenca ativa em quase metade da amostra.

As dimensodes de funcionalidade observadas, neste estudo, também foram
globalmente boas. As fun¢des com melhores niveis foram a social e a cognitiva, com médias
semelhantes a pesquisas com grupos em tratamento agudo e fora dele (BALDERAS-PENA
et al, 2011; THOLSTRUP et al, 2011; JUNG et al, 2012; VAN DER POEL et al, 2014).
Neste sentido, outros autores (BALDERAS-PENA et al, 2011; THOLSTRUP et al, 2011;
JUNG et al, 2012) também observaram melhores niveis em fung¢des social e cognitiva em
seus trabalhos.

Alawi et al (2016) afirmam que as fungdes fisica e emocional, no contexto do
LNH, sdo determinantes sobre a QV global e permitem inferi-la adequadamente. A média
de funcdo fisica, neste estudo, foi equivalente as de populagdes com categorias mistas
(BALDERAS-PENA et al, 2011), em fase aguda (THOLSTRUP et al, 2011; JUNG et al,
2012) e fora de tratamento inicial (VISSERS et al, 2013; VAN DER POEL et al, 2014). Da
mesma forma, a fun¢do emocional teve média aproximada de 70, similarmente as descritas
em grupos de trajetorias mistas (BALDERAS-PENA et al, 2011), de tratamento agudo
(SCOTT etal, 2008; THOLSTRUP et al, 2011; JUNG et al, 2012), mas inferior a de pesquisa
com populagao fora de tratamento (VISSERS et al, 2013; VAN DER POEL et al, 2014).

Embora, nesta pesquisa e na literatura, tenham sido encontradas informagdes de
boa QV e boa funcionalidade, Tholstrup et al (2011) ressaltam que pacientes, com LDGCB
em fase pré-tratamento, apresentam estado de satide global, avaliada pela EORTC-QLQ30,
inferior a populagao geral. Assim como sobreviventes de cancer, incluindo aqueles com tipos
hematologicos, em geral t€ém pior funcdo fisica e mental que pessoas sem histéria de cancer
(WEAVER et al, 2012; WU; HARDEN, 2015). A funcao fisica de sobreviventes de LNH,
por exemplo, parece ser pior que a da populagdo geral (OERLEMANS et al, 2011;
THOLSTRUP et al, 2011; JENSEN et al, 2013; SMITH et al, 2013), mesmo considerando
as mudancgas esperadas com o envelhecimento (SMITH et al, 2013). Da mesma forma, a
fung¢do emocional de pacientes com LDGCB, em fase aguda, parece ser inferior quando

comparada (THOLSTRUP et al, 2011).
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No contexto da sobrevivéncia em cancer, tem sido relatada recuperagdo mais
rdpida na fun¢do mental, mas uma melhora lenta na fung¢ao fisica, quando observados dados
longitudinais (WU; HARDEN, 2015). Para os LNHs, tem-se observado uma melhoria no
bem-estar emocional ao longo do tempo, embora nio estatisticamente significante (SMITH
etal, 2013).

Neste estudo, tomou-se o entendimento de sobreviventes de LNH como aquelas
pessoas com trajetdrias variadas de sobrevivéncia, diferindo de outros trabalhos que
consideraram sobreviventes aqueles fora de tratamento agudo, a partir de determinado tempo
apos o diagndstico (ARORA et al, 2007; BELLIZZI et al, 2009; SMITH et al, 2009; SMITH
et al, 2010; SMITH et al, 2011; JENSEN et al, 2013; SMITH et al, 2013; VISSERS et al,
2013; VAN DER POEL et al, 2014). Existem, ainda, pesquisas com individuos com LNH
em fase aguda (SILVA, 2013; JUNG et al, 2012), fase de manuten¢ao (WITZENS-HARIG
et al, 2009) ou varias fases clinicas (BALDERAS-PENA et al, 2011), mas que os
reconhecem como pacientes € ndo como sobreviventes.

Também, a média de tempo de diagndstico de 3,29 (dp=3,67) anos demonstra
que os sobreviventes deste estudo tinham tempo de doenga intermediario comparado a dados
de outros autores sobre QV em sobreviventes de LNH, cujas médias foram superiores
(ARORA et al, 2007; ARORA et al, 2013; JENSEN et al, 2013; SMITH et al, 2013;
VISSERS et al, 2013). Isto pode ser explicado pelo entendimento controverso do conceito
de sobrevivéncia, que muitas vezes ¢ centrado em populagdes polarizadas: “em tratamento
agudo x fora de tratamento agudo” ou “doenga ativa x em remissdao de doenga”. Essa
realidade ¢ reforcada pela exclusdo frequente de pacientes com doenca ativa ou em
tratamento inicial, de pesquisas sobre o tema.

Entre as categorias de sobrevivéncia construidas, foi observada a equivaléncia
nas frequéncias da categoria aguda, que reune as fases aguda e de transicdo, e da categoria
de remissdo, que engloba as fases estendida e de longo prazo. Esta metodologia levou a
dificuldades de comparacdo com a literatura que, em geral, ¢ focada em estagios de
sobrevivéncia especificos (ARORA et al, 2007; SMITH et al, 2009; THOLSTRUP et al,
2011; JUNG et al, 2012; JENSEN et al, 2013; SILVA, 2013; SMITH et al, 2013). Nao foram
encontradas pesquisas que avaliassem sobreviventes de LNH a partir de sua categorizacao.

A relagdo entre doenca ativa e QV de sobreviventes de LNH ¢ descrita por Smith
el al (2009). A presenca de doenca, também esta associada a pior funcionamento mental

(SMITH et al, 2009; LEAK et al, 2011), pior funcionamento fisico € maior impacto negativo
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quando comparados a sobreviventes livres de doenga (SMITH et al, 2009). Os sobreviventes
de cancer em geral, que sofrem recorréncia, sdo mais propensos a relatar menor funcao
mental (WEAVER et al, 2012). Assim também, os de LNH, em fase de recorréncia, relatam
niveis inferiores de QV, de funcionamento fisico e mental em relacdo aqueles com
diagnéstico recente (LEAK et al, 2011; ARORA et al, 2013), mesmo que ambos 0s grupos
apresentem doenga ativa.

Essa percepgao ¢ reforgada pela associagdo entre as categoriais de sobrevivéncia
e a medida global da QV encontrada no presente estudo; no qual, sobreviventes em remissao
(em sobrevivéncia estendida e de longo prazo) tiveram niveis mais elevados de QV quando
comparados aqueles em sobrevivéncia aguda e cronica.

Sabe-se que, apesar dos niveis inferiores de QV nas fases iniciais do tratamento,
estes melhoram progressivamente até o ultimo ciclo de quimioterapia (SILVA, 2013). Na
fase de manuten¢ao com rituximabe ndo sdo observadas mudangas na QV dessa populagao
(WITZENS-HARIG et al, 2009; WAGNER et al, 2015). Assim, em fases com melhor
controle de doencga ou auséncia dela, sobreviventes de LNH parecem ter melhores escores
de QV.

Percebe-se, portanto, que experiéncias diferentes sdo vivenciadas nas diversas
fases da sobrevivéncia em LNH, especialmente no periodo pos tratamento inicial (JENSEN
et al, 2013). Elas resultam em impacto negativo sobre a QV e/ou funcionalidade, quando
comparados a pessoas sem diagndstico prévio, mesmo apos grande intervalo de tempo. Por
1sso, as interpretagdes de dados relativos a QV devem levar em consideragado a categorizacao,
e as abordagens no cuidado devem olhar para essa heterogeneidade.

Os sintomas clinicos com maiores médias na EORCT QLQ-30 foram insonia,
dor e fadiga, consecutivamente, apesar de nenhum destes escores ter sido superior ao corte
de >66 utilizado por Fayers et al (2001). Fadiga, distarbios do sono, perda de apetite e
diarreia experimentados por sobreviventes de LNH, em variados espectros de sobrevivéncia,
medidos pela EORTC-QLQ30, parecem ser mais intensos quando comparados a populacdo
geral equivalente (OERLEMANS et al, 2013).

Ferreira et al (2008), por sua vez, descrevem que dor, fadiga, insonia e
constipacao foram os sintomas mais presentes em pacientes com histéria de cancer, fora de
tratamento. Sobreviventes de LNH mais jovens apresentam mais depressdo, ansiedade e

fadiga (JENSEN et al, 2013). Ainda, Bolukbas e Kutluturkan (2014) relatam que pacientes
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com LNH, em quimioterapia, sofrem com multiplos sintomas dificeis de controlar, tanto no
momento do diagndstico, quanto durante o tratamento.

Quando avaliada de forma separada, através da EORTC QLQ-30, viu-se que os
escores de fadiga foram inferiores a outros trabalhos com populacdes de LNH em estacdes
de sobrevivéncia diversas (SCOTT et al, 2008; BALDERAS-PENA et al, 2011;
THOLSTRUP et al, 2011; JUNG et al, 2012; OERLEMANS et al, 2013; VISSERS et al,
2013; VAN DER POEL et al, 2014). De forma congruente, apenas um quinto dos
participantes desta pesquisa apresentou fadiga clinicamente significante, avaliada pela
EFPR; entre esses, a média foi de 6,5 (dp=1,8), numa escala que varia de 0 a 10.

Esses achados divergem das evidéncias relacionadas ao tema, as quais afirmam
que sobreviventes de canceres hematologicos, em geral (WEAVER et al, 2012), e pacientes
com LDGCB em tratamento agudo (THOLSTRUP et al, 2011) tém mais fadiga que adultos
sem relato de céancer. Mais ainda, Korszun et al (2014) descrevem que 18% dos
sobreviventes de longo prazo, com canceres hematologicos (LNH, LH, Leucemias Agudas)
tinham niveis elevados de fadiga, avaliada por outra escala. Outros autores descrevem que,
no primeiro ano de seguimento, 44-54% dos sobreviventes de LNH relataram fadiga
constante (OERLEMANS et al, 2013) e, para 22%, a fadiga era severa (GOEDENDORP et
al, 2013).

Apesar da prevaléncia de fadiga, nesta amostra, ter sido inferior a literatura
referenciada, sua intensidade foi elevada. Neste contexto, Aaronson et al (2014) sugere a
abordagem global da fadiga em sobreviventes de cancer.

Diferentemente, o distress foi encontrado na grande maioria dos sobreviventes
de LNH, com intensidade leve a moderada. Sabe-se que parte dos pacientes com cancer
experimentam sintoma de distress (AARONSON et al, 2014) e em niveis elevados
(SYRJALA; YI, 2014), bem como aqueles com LNH (MONTGOMERY et al, 2003;
ALLART et al, 2013). Sobreviventes de LNH mais jovens apresentam mais distress
(WEAVER et al, 2012; JENSEN et al, 2013; WU; HARDEN, 2015) que os de mais idade,
mesmo em grupos de longo prazo (SMITH et al, 2010). Pesquisa brasileira com idosos com
cancer, incluindo tipos hematoldgicos, descreve que 65% apresentavam alto nivel de
distress, com média de 4,2 pontos no TD (LERA et al, 2011), semelhante a encontrada nesta
amostra.

Uma propor¢do importante dos entrevistados, aproximadamente 57%,

apresentou dor com intensidade média moderada. Em consonancia, Weaver et al (2012)
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relatam piores niveis de dor em sobreviventes de cancer hematoldgico, em varios estagios
de doenga; além disso, quadros dolorosos, como artrite e dor lombar, j4 foram descritas entre
aqueles com LNH (VAN DER POEL et al, 2014; OERLEMANS et al, 2013). Similarmente,
a prevaléncia de dor cronica grave, que interfere na funcionalidade do individuo, varia entre
5 e 10%, em sobreviventes de longo prazo, principalmente no contexto do cancer de mama
(GLARE et al, 2014). Por outro lado, Mols et al (2007) tenham encontrado menores niveis
de dor em sobreviventes de LNH, ap6s 5 anos de doenga, em comparagdo com controles.

Mais da metade dos participantes referiram algum nivel de distirbio do sono e,
em 45%, aproximadamente, essa alteragdo foi moderada ou intensa. Ao se comparar a média
de insonia, avaliada pelo EORTC QLQ-30, com as de outras pesquisas, nao foi observado
um mesmo padrao entre elas, ora se mostrou inferior, ora equivalente, ora superior (SCOTT
et al, 2008; BALDERAS-PENA et al, 2011; JUNG et al, 2012; VAN DER POEL et al,
2014).

Pacientes com doencas hematologicas apos TMO, referem alteragdes
persistentes na qualidade do sono durante o primeiro ano e niveis piores em relacdo a
populagdo normativa (NELSON et al, 2014). Esses disturbios sdo um dos principais
problemas relatados por pacientes com cancer, durante todo o trajeto da doenga, podendo
ser vivenciado anos apdés o tratamento (LIU; ANCOLI-ISRAEL, 2008); e a insonia tem sido
descrita entre 18 a 68% dos casos de sobreviventes de cancer (ZHOU et al, 2016).

Zhou et al (2016), ao avaliar programas de cuidado em sobrevivéncia em cancer,
observaram que 56% dos servicos tinham rastreio inferior a 25% para problemas do sono e
poucos clinicos estavam preparados tecnicamente para uma boa avaliagdo do problema.
Apesar do reconhecimento da elevada prevaléncia de distarbios do sono, ndo foram
encontradas referéncias bibliograficas relacionadas a sobrevivéncia em LNH nem que
utilizassem o questiondrio Mini-Sleep.

Esses sintomas, além de serem frequentes e causarem grande sobrecarga, podem
aparecer de forma agrupada. Neste trabalho, mais da metade dos sobreviventes tinham pelo
menos dois sintomas concomitantes, entre eles fadiga, dor, distress e/ou distarbio do sono,
em combinagdes heterogéneas; ¢ os agrupamentos mais relevantes foram distress-dor-
distirbio do sono, distress-dor e distress-dor-distirbio do sono-fadiga. Sabe-se que dor-
insonia-fadiga, dor-depressao-fadiga, ansiedade-depressao sao citados, na literatura, como

agrupamentos comuns em pessoas com cancer (KIRKOVA et al, 2010). Dos sete
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agrupamentos de sintomas encontrados por Bolukbas e Kutluturkan (2014), a maioria
continha sintomas fisicos e psicossociais juntos.

Outros sintomas agrupados tém sido descritos, entre pacientes com LNH em
quimioterapia, como perda de energia, queda de cabelos e mudanca no gosto dos alimentos,
sendo estes ultimos os mais graves. Nessa populacdo, alteracdo do paladar, constipacdo e
aftas sdo os sintomas que resultaram em maior distress (BOLUKBAS; KUTLUTURKAN,
2014).

Os grupos com distress e com dor apresentaram menores niveis de QV na escala
global, com significancia estatistica, nao sendo encontrada relagdo com os outros sintomas
de interesse (fadiga, distarbio do sono). Também, nao foram encontradas associagdes entre
agrupamentos selecionados e a QV. Entretanto, sabe-se que sintomas residuais, que
permanecem no trajeto da sobrevivéncia, exercem impacto negativo sobre a QV; e sdo
associados a perda funcional e a maior utilizagdo de servigos de satde (WU; HARDEN,
2015).

De forma semelhante, em estudo de Ferreira et al (2008), os pacientes com maior
numero e maior intensidade de sintomas apresentaram pior nivel em todos os dominios de
QV e de estado funcional; e quando alguns sintomas se apresentaram juntos, houve pior
nivel de QV, quando comparados a sua ocorréncia isolada, sugerindo um efeito cumulativo
(FERREIRA et al, 2008). Em pacientes com cancer hematoldgico, maior nivel de ansiedade,
depressao e fadiga estdo relacionados com QV pobre (ALLART et al, 2013). Ainda,
sobreviventes de cancer devem ser educados sobre questdes globais que podem enfrentar a
longo prazo, incluindo sintomas residuais (WU; HARDEN, 2015).

Conforme Bolukbas e Kutluturkan (2014), o estudo da prevaléncia de um
sintoma separado nao permite a demonstracao e o entendimento do efeito individual de uma
experiéncia sintomatica. Para Aaronson et al (2014), as sindromes dolorosas, por exemplo,
deveriam ser avaliadas de forma concomitante com outros sintomas, como ansiedade,
depressdo, fadiga e disturbio do sono; uma vez que, um ter¢o dos sobreviventes de cancer
sofrem de alguma sindrome dolorosa pos-cancer (AARONSON et al, 2014).

O reconhecimento do impacto de sintomas agrupados sobre a QV de pacientes/
sobreviventes de cancer e a compreensao de seu sinergismo tornam-se essenciais para a
conclusao bem sucedida das terapias inicias (PAICE, 2004; FERREIRA et al, 2008;
AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016a). Assim também, representam uma boa estratégia
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para reducdo de efeitos colaterais do cancer e seu tratamento, além de trazerem ganhos no
seu bem-estar (FERREIRA et al, 2008; AMERICAN CANCER SOCIETY, 2016a).

Esse manejo ¢ um importante item do cuidado da enfermagem de pacientes com
LNH (BOLUKBAS; KUTLUTURKAN, 2014) e demanda uma avaliagdo clinica ampla para
que se obtenham bom controle e boa prevengdo de sintomas, como dor, fadiga e depressao;
com intervencdes simultaneas e direcionadas ao grupo (PAICE, 2004; KIRKOVA et al,
2010). Apesar da relevancia da maior compreensao do agrupamento de sintomas, ndo foram
encontrados trabalhos sobre o tema em populacdes de sobreviventes de cancer nem de LNH,
sinalizando para a lacuna existente e para a necessidade de pesquisas relacionadas.

As limitagdes deste estudo se concentram na amostra nao-probabilistica e na
selecdo de participantes em dois locais de pesquisa especificos, portanto ndo englobou outros
segmentos distribuidos no estado. Trata-se, ainda, de estudo transversal, no qual se tem
limitagdes para estabelecer relacdes de causa e efeito entre os elementos estudados, assim,

sua aplicabilidade clinica deve ser contextualizada.
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7 CONCLUSAO

Os escores globais de qualidade de vida foram elevados; com maiores médias
nas fung¢des: social, cognitiva e fisica, e, em geral, apresentaram boa funcionalidade.

As categorias de sobrevivéncia mais prevalentes foram a aguda, seguida da
estendida e da de longo prazo. Em geral, as prevaléncias de categorias com e sem doenga
ativa foram semelhantes. Foi observada associagdo entre qualidade de vida e categorias de
sobrevivéncia. As categorias em remissao (estendida e de longo prazo), portanto, sem doenga
ativa, apresentaram melhores niveis de qualidade de vida global quando comparadas as
categorias aguda e cronica.

As categorias de sobrevivéncia em Linfoma nao Hodgkin, desenvolvidas neste
trabalho, foram uteis na identificagdo de pessoas em risco para qualidade de vida inferior; e
podem ser utilizadas na investigacdo de outras variaveis clinicas, socioecondmicas e
comportamentais, que influenciem a qualidade de vida dessa populagdo. Também, podem
nortear estratégias no cuidado de seguimento, em um contexto de caréncia de recomendagoes
especificas.

Na anélise de sintomas isolados, a prevaléncia de fadiga foi baixa, enquanto que
mais da metade dos entrevistados apresentou algum disturbio do sono e relatou a presenca
de dor. A grande maioria deles apresentou algum nivel de distress. Observou-se que mais da
metade da amostra apresentava algum agrupamento de sintomas (dois ou mais sintomas
concomitantes); sendo distress-dor-distirbio do sono, distress-dor e distress-dor-distarbio
do sono-fadiga, os grupos mais frequentes. Nao foram encontradas diferencas entre
agrupamentos de sintomas selecionados o escore global de qualidade de vida.

Mais pesquisas, envolvendo agrupamentos de sintomas em sobreviventes de
Linfoma ndo Hodgkin, devem ser direcionadas para sua avaliacdo conjunta e para uma

intervencao abrangente e simultanea.
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ANEXO A - ESCALA DE FUNCIONALIDADE DE KARNOFSKY

100 Normal; auséncia de queixas; sem evidéncias de doenca

90 Capaz de realizar atividades normais; sinais e sintomas minimos de doenca

80 Atividade normal com esforgo; alguns sinais ou sintomas de doenca.
Incapacidade para grande esforco fisico, conseg.nedeanﬂﬂar

70 Naorequer assisténcia para cuidados pessoais, mas € incapaz

atividades normais, como tarefas caseiras e trabalhos ativos

60 Requer assisténcia ocasional, mas consegue realizar a maioria dos
seus cuidados pessoals

EA— R e e R A A T,

40 Incapacitado; requer cuidados especiais e assisténcia, autocuidado limitado.
Permanece mais de 50% do horério vigil sentado ou deitado

30

20 thdomla mmmmmmemodesum
Ww&mmmmmmam

10 Morbundo, processo de morte progredindo rapidan
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ANEXO B - EORTC QLQ C30

BRAZILIAN

EORTC QLQ-C30 (versao 3.0.)

Nos estamos interessados em alguns dados sobre vocé e sua satide. Responda, por favor, a todas as
perguntas fazendo um circulo no niimero que melhor se aplica a voc€. Nao ha respostas certas ou
erradas. A informagdo que vocé fornecer permanecera estritamente confidencial.

Por favor, preencha suas iniciais: Sua data de
nascimento (dia, més, ano):

Data de hoje (dia, més, ano): 31

Nao Pouco Modera- Muito

damente
1. Vocé tem qualquer dificuldade quando faz grandes esforgos,
por exemplo carregar uma bolsa de compras pesada ou uma mala? 1 2 3 4
2. Vocé tem qualquer dificuldade quando faz uma longa caminhada? 1 2 3 4

3. Vocé tem qualquer dificuldade quando faz uma
curta caminhada fora de casa? 1 2 3 4

4. Vocé tem que ficar numa cama ou na cadeira durante o dia? 1 2 3 4

5. Vocé precisa de ajuda para se alimentar, se vestir,
se lavar ou usar o banheiro? 1 2 3 4

Durante a ultima semana: Nio Pouco Modera- Muito

damente
6. Tem sido dificil fazer suas atividades diarias? 1 2 3 4
7. Tem sido dificil ter atividades de divertimento ou lazer? 1 2 3 4
8. Vocé teve falta de ar? 1 2 3 4
9. Vocé tem tido dor? 1 2 3 4
10. Vocé precisou repousar? 1 2 3 4
11. Vocé tem tido problemas para dormir? 1 2 3 4

12. Vocé tem se sentido fraco/a? 1 2 3 4
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13. Vocé tem tido falta de apetite? 1 2 3 4
14. Vocé tem se sentido enjoado/a? 1 2 3 4
15. Vocé tem vomitado? 1 2 3 4

Por favor, passe a pagina seguinte

BRAZILIAN
Durante a ultima semana: Niao Pouco Modera- Muito
damente

16. Vocé tem tido prisdo de ventre? 1 2 3 4
17. Vocé tem tido diarréia? 1 2 3 4
18. Vocé esteve cansado/a? 1 2 3 4
19. A dor interferiu em suas atividades didrias? 1 2 3 4
20. Voceé tem tido dificuldade para se concentrar

em coisas, como ler jornal ou ver televisao? 1 2 3 4
21. Vocé se sentiu nervoso/a? 1 2 3 4
22. Vocé esteve preocupado/a? 1 2 3 4
23. Vocé se sentiu irritado/a facilmente? 1 2 3 4
24. Vocé se sentiu deprimido/a? 1 2 3 4
25. Vocé tem tido dificuldade de se lembrar das coisas? 1 2 3 4

26. A sua condic¢do fisica ou o tratamento médico tem



interferido em sua vida familiar? 1 2

27. A sua condic¢do fisica ou o tratamento médico tem

interferido em suas atividades sociais? 1 2

28. A sua condi¢do fisica ou o tratamento médico tem

lhe trazido dificuldades financeiras? 1 2

Para as seguintes perguntas, por favor, faca um circulo em volta do
namero entre 1 e 7 que melhor se aplica a vocé.

29. Como vocé classificaria a sua saude em geral, durante a tltima semana?
1 2 3 4 5 6 7

Péssima Otima

30. Como vocé classificaria a sua qualidade de vida geral, durante a 0iltima semana?

1 2 3 4 5 6 7

Péssima Otima

© Copyright 1995, 1996 EORTC Study Group on Quality of Life. Todos os direitos reservados. Versdo 3.0
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ANEXO C — AUTORIZACAO PARA USO DA ESCALA EORCT QLQ-30

Dear Melo,

Thank you for your message and your interest in our measures.

We do grant permission to use our measures for academic studies.

Please proceed with downloading the questionnaire QLQ-C30 you are be interested in on our
website

http://groups.eortc.be/qol/why-do-we-need-modules.

Here is the procedure:

Enter a download request by clicking on “ACADEMIC ONLY Download” at the bottom of the page. Note that
after fulfilling the download form a new screen opens where the scoring manual is already selected (please
check if the box is tick to be sure, if not just tick the box for the scoring you need). Then below you have a
table for the questionnaires and modules with the different languages which are available to download. You
need to tick the box for the language you request in the column of the questionnaire and/or modules you
are interested in.

By entering the download request you're registered at the EORTC and you obtain permission to use our
tools.

Once submitted the request you will receive the questionnaire and the scoring instructions you request by
email.

If you require more details or have any further questions please do not hesitate to ask.

Kind regards,

Cristina

Cristina PILATO, Msc
EORTC, Executive Assistant
QoL Web Administrator - Quality of Life Department
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ANEXO D — RASTREIO DE FADIGA

Vocé se sente cansado? ]
SIM

Esse cansaco nao melhora quando
descansa ou dorme?
SIM

~—

Esse cansaco te impede de fazer o que

vocé costuma fazer?
SIM

FADIGA
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ANEXO E — ESCALA DE FADIGA DE PIPER REVISADA

Instrugdes: Para cada questdo a seguir, circule o numero que melhor descreve a fadiga que
vocé estd sentindo AGORA. Por favor esforce-se para responder cada questdo da melhor
maneira possivel.

1.H4 quanto tempo vocé esta sentindo fadiga? (assinale somente UMA resposta)

Dias ~ Semanas  Meses

Horas ~ Minutos __ Outro (por favor descreva):

2.Quanto estresse a fadiga que vocé sente agora causa?

Nenhum estresse Muito estresse

3.Quanto a fadiga interfere na sua capacidade de completar suas atividades de trabalho ou

escolares?
Nada Muito
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

4. Quanto a fadiga interfere na sua habilidade de visitar ou estar junto com seus amigos?

Nada Muito

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

5. Quanto a fadiga interfere na sua habilidade de ter atividade sexual?

Nada Muito

6. De modo geral, quanto a fadiga interfere na capacidade de realizar qualquer tipo de
atividade que vocé gosta?

Nada Muito
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7. Como vocé descreveria a intensidade ou a magnitude da fadiga que vocé esta sentindo

agora?
Leve Intensa
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

8. Como vocé descreveria a fadiga que vocé esta sentindo agora?

Agradavel Desagradavel
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

9.
Aceitavel Inaceitavel
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

10.
Protetora Destruidora
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

11.
Positiva Negativa
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

12.
Normal Anormal
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

13. Quanto vocé esta se sentindo...



Forte

14. Quanto vocé esta se sentindo...

Acordado

15. Quanto vocé esta se sentindo...

Com Vida

16. Quanto vocé esta se sentindo...

Com Vigor

0 1 2 3 4

7. Quanto vocé esta se sentindo...

Com Energia

0 1 2 3 4

18. Quanto vocé esta se sentindo...

Paciente

19. Quanto vocé esta se sentindo...

Relaxado

85

Fraco

10

Sonolento

10

Apético

10

Cansado

10

Sem Energia

10

Impaciente

10

Tenso

10



86

20. Quanto vocé esté se sentindo...

Extremamente Feliz Deprimido

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

21. Quanto vocé esta se sentindo...

Capaz de se concentrar Incapaz de se concentrar

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

22. Quanto vocé esta se sentindo...

Capaz de se lembrar Incapaz de se lembrar

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

23. Quanto voceé esta se sentindo...

Capaz de pensar com clareza Incapaz de pensar com clareza

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

24. De modo geral, o que vocé acha que contribui ou causa a sua fadiga?

25. De modo geral, o que mais alivia a sua fadiga é:

26. Existe mais alguma coisa que vocé gostaria de dizer para descrever melhor sua fadiga ?
27. Vocé esta sentindo qualquer outro sintoma agora?

( ) Nao ( ) Sim. Por favor descreva
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Muito Com muita
Por favor, escolha a op¢io Raramen- | As vezes Frequen- Sempre
que melhor descreva seu Nunca raramente temente | proqugncia

te 2x / sem | 3x/sem 7x /sem

sono

1x /sem 4x/sem 5-6x /sem
1. Vocé ten‘l dlﬁculdade em | ) 3 4 5 6 7
adormecer a noite?
2. Vocé acorda de madrugada 2 3 4 5 6 7
e ndo consegue adormecer de 1
novo.
3. Vocé toma remédios para 1 2 3 4 5 6 7
dormir ou tranqiiilizantes?
4. Vocé dorme durante o dia? 1 2 3 4 5 6 7
(sem contar cochilos ou
sonecas programados)
5. Ao acordar de manha vocé 1 2 3 4 5 6 7
ainda se sente cansado (a)?
6. Vocé ronca a noite (que 1 2 3 4 5 6 7
vocé saiba)?
7. Vocé acorda durante a noite | 1 2 3 4 5 6 7
(e volta a dormir)?
8. Vocé acorda com dor de 1 2 3 4 5 6 7
cabeca?
9. Vocé sente cansaco sem ter | 1 2 3 4 5 6 7
nenhum motivo aparente?
10. Vocé tem sono agitado? 1 2 3 4 5 6 7

(mudangas constantes de
posi¢do ou movimentos de
pernas/bragos)

Pontuacdo: 1) 1 — 9 = sono muito bom; 2) 10 —24= sono bom; 3) 25 —27= levemente alterado;
4) 28 —30= moderadamente alterado; 5) acima de 30 = muito alterado.

TOTAL:
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ANEXO G — TERMOMETRO DE DISTRESS

Termimetro de Distress
Yl 1.8 mm Foringais
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ANEXO H — ESCALA VISUAL ANALOGICA

SEMDOR

ESCALA VISUAL ANALOGICA
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ANEXO I - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DO £ Plataforma
MARANHAO UFMA asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: FADIGA, DISTRESS. DISTURBIOS DO SONO, DOR E QUALIDADE DE VIDA EM
SOBREVIVENTES DE LINFOMA

Pesquisador: Jo3o Batista Santos Garcia

Area Temitica:

Versdo: 2

CAAE: 54688516.7.0000.5087

Instituigio Proponente: FUNDACAD UNIWVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAD

Patrocinador Principal: Financiamento Prépria

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.625.044

Apresentagio do Projeto:

IntrodugSo: Avangos na detecgdo precoce e nos tratamentos tém aumentado o ndmen de pacientes com
Linforna Mio-Hodking considerados sobreviventes do céncer, que vivem com a doenga e apesar dela, no
pericdo que vai desde a confirmacio do diagndstico até que haja o equilibric de vida ou a morte. Tém sido
observadas altas prevaléncias de fadiga, disturbios do sono, distress e dor, somadas a0 impacto negativo
destes sobre sua qualidade de vida (QV). Objetivo: Estudar a associagio entre fadiga, distress, distirbios do
sono, dor e qualidade de vida em pacientes sobreviventes de linfoma ndo-Hodgkin. Metodologia: Ensaio
clinico ser realizado entre abril de 2016 e fevereiro de 2017. Serdo selecionados os participantes afravés da
busca ativa de prontuarios com CID 10 CB2 a CBS e nos atendimentos rotineinos do ambulatério de
Oncohematologia, do Hospital Taguinio Lopes Filho, em 530 Luis, MA. Inclus3o: de ambos os sexos;
maiores de 18 anos; que tiverem o diagnostico de linforma nioHodgkin ha pelo menos 8 meses. Os
instrumentos de coleta de dados constaram de variaveis de: identificagio, aspectos socicdemograficos,
comportamentais & clinicos; o dominio fadiga sera avaliado com a Escala de Fadiga de Piper Revisada:
distress, com o Termdmetro do Distress; sono, com o Mini Questionario de Sono; dor, através da Escala
Viswal Analdgica de Dor; QV, com o questionaric EORTC 30-Pal. Na primeira fase do estudo, serdo

realizados entrevistas e questionarios. Na segunda fase, os

Endersgo:  Avenkla dos Portuguesss, 1965 CEB Velho

Balmo: Bioco C.5ala 7, Comile de Etica CEP: §5.080-040
UF:z WA Municipla: SAD LUIS
Telefone: |[%8)3272-57048 Fax: (38)3272-5708 E-mall: cepulmauima.br

Pilagirsa 01 a4
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APENDICE A - FICHA DE AVALIACAO DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E DA
DOENCA

Data:

Nome:

Telefone: Prontuario:
Idade:  anos Renda mensal:

Sexo: () masculino ( ) feminino

Estado civil: ( ) casado/unido estavel ( ) separada/divorciado ( ) Solteiro ( ) vitvo

Cor: ( )branca( )preta ( )amarela( )parda( )indigena

Escolaridade: ( ) Analfabeto ( ) Fundamental incompleto ( ) Fundamental completo
() Ensino médio incompleto ( ) Ensino médio completo ( ) Superior completo
() Superior incompleto

Atividade fisica: ( ) sedentario ( ) insuficientemente ativo ( ) ativo

Peso: kg Altura: IMC

Tabagismo: ( )sim ( )ndo ( )ex fumante

Tempo de diagnostico: Tipo

histologico:

Estadiamento da doenca:

KPS:

Cirurgia: ( )sim ( )nao

Quimioterapia: ( )sim ( )nao

Comorbidades:

Medicacoes em uso:

Exames:
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Titulo da Pesquisa: “Fadiga, distress, disturbios do sono, dor e qualidade de vida em
sobreviventes de Linfoma”
Pesquisador Responsavel/Coordenador: Prof. Dr. Jodo Batista Santos Garcia. Pesquisadoras
Assistentes: Ms Rayanne Luiza Tajra Mualem Araujo, enfermeira, COREN-MA 308998 ¢ Mariany
Melo Oliveira, médica, CRM- MA 5219. Instituicbes Envolvidas: Universidade Federal do
Maranhao, Hospital Tarquinio Lopes Filho e Hospital do Cancer Aldenora Belo — Fundagao Anténio
Dino.
1. INFORMACOES SOBRE A PESQUISA: Como colaboradores do Hospital Tarquinio Lopes
Filho e do Hospital do Cancer Aldenora Belo — Fundagdo Ant6nio Dino, convidamos vocé a
participar desta pesquisa para analisar a presenca de fadiga, distress, problema de sono, dor e
qualidade de vida em pacientes que convivem com o Linfoma Nao-Hodgkin.
2. PROCEDIMENTOS: Se vocé concordar em participar, 0s seguintes passos 0correrao:
1) Vocé respondera umas fichas que investigardo seus dados sociodemograficos (perguntas sobre
idade, renda da familia, tipo de moradia, por exemplo) e a historia da sua doenga. Além disso, vocé
vai escrever ou responder perguntas sobre problemas que vem sentindo nos ultimos meses ou dias.
Vocé deve dar a resposta que achar mais adequada, contando sempre com nossa ajuda, a partir da
maneira como percebe e sente:

a) Fadiga: E uma sensagdo de cansaco, exaustdo fisica, que ndo parece ser causada por uma
atividade fisica recente (um esporte, uma caminhada, uma limpeza de casa e outras tarefas
mais pesadas, por exemplo), que atrapalha suas tarefas do dia-a-dia, ¢ que ndo passa,
aparecendo muitas vezes;

b) Distress: E uma emogdo ruim, um sentimento negativo capaz de perturbar vocé;

¢) Distarbios do sono ou problemas de sono: Sdo quaisquer dificuldades para vocé dormir,
problemas que tenham a ver com seu sono;

d) Dor: E uma sensag¢io ou emogdo ruim que é causada por uma lesdo no corpo da pessoa
(machucado, ferida, massa, por exemplo). Vocé pode sentir dor mesmo que a lesdo no corpo
ndo tenha sido descoberta.

e) Qualidade de vida: Ela significa a maneira como vocé percebe e v€ a sua propria vida, o que
quer alcangar, os desejos, as preocupacdes, os sonhos; e significa também um bem-estar no
corpo, nas tarefas do dia-a-dia, na mente, nas amizades, na familia, e quanto a sua doenga.

2) Em seguida, de acordo com os resultados das perguntas anteriores, vocé fard um tipo de
relaxamento, que serdo exercicios para relaxar os musculos do corpo (das costas, dos bragos, das

pernas, por exemplo), além de exercicios para a respiracdo, na posi¢ao deitado, num colchdo de
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espuma. A sessao durara 40 min, fazendo um total de 10 sessoes. Estas serdo feitas no Hospital Geral,
numa sala com ar condicionado, em grupo de 10 pessoas, de acordo com a sua disponibilidade de
horario. Ao final dos encontros faremos novas perguntas sobre fadiga e problemas de sono para
sabermos o quanto o relaxamento melhorou a sua vida.

3.RISCOS E BENEFICIOS: Os riscos para o desenvolvimento de complicagdes médicas sio raros,
pois a maioria das informagdes serdo coletadas a partir das respostas que vocé€ der, algumas das
perguntas podem ser inapropriadas e causar em vocé sentimentos indesejaveis, mas caso ache
necessario, podera parar a entrevista a qualquer momento ¢ também contar com o apoio dos
Psicologos do Servigo. Os exames de sangue que serdo coletados, ja sdo de rotina neste servigo, mas
podem causar algum hematoma (ou “roxura”) no local da coleta (ou “local da furada da agulha”),
para evitar esse problema a coleta serd realizada com cuidado por profissionais treinados e
habilidosos, caso essa complicagdo acontega, sera feito curativo no local e passado medicamento
para melhorar. Durante o relaxamento, vocé podera sentir dores nas juntas e nas costas devido a
posicdo do corpo, para evitar esse problema o profissional ficara observando cada participante no
momento da realizagdo do relaxamento, ele serd iniciado devagar e sera aumentado aos poucos. Caso
esses problemas ocorram, eles serdo rapidamente resolvidos pela equipe médica e de enfermagem do
servigo, sera oferecido medicamento para dor ou acontecera a parada do relaxamento se for
necessario. Por causa da quantidade cada vez maior de pessoas convivendo com o linfoma, podemos
dizer que se trata de uma doenga cronica e que pode afetar sua vida em varios aspectos. Desta forma,
este trabalho podera trazer varios beneficios para vocé, pois conheceremos melhor as coisas que
atrapalham seu bem-estar, isso levara a melhorias na qualidade do seu atendimento de saude e
pacientes com sintomas parecidos no futuro. Se encontrarmos alteragdes importantes, informaremos
seu médico hematologista para que sejam feitos os tratamento necessarios. Quando acabar esta
pesquisa, voc€ mantera suas consultas com seu hematologia conforme a orientacao dele.

4. CUSTO E REEMBOLSO: Vocé nao sera cobrado por qualquer dos procedimentos realizados
no estudo. Assim como, vocé ndo sera reembolsado por participar desta pesquisa.

5. CONFIABILIDADE DOS DADOS: A participacdo em projetos de pesquisa pode resultar em
perda de privacidade, entretanto, procedimentos serdo tomados pelos responsaveis por este estudo,
no intuito de proteger a confidencialidade das informagdes que vocé ira fornecer. As informagoes
serdo transformadas em codigos ¢ guardadas num local reservado o tempo todo. Apds o término
deste estudo, suas respostas e informagdes serdo transcritas das fichas para arquivos em computador
e estes serdo mantidos arquivados em local reservado. Os dados deste estudo poderdo ser discutidos
com pesquisadores de outras institui¢des, mas nenhuma identificacdo sera fornecida.

6) COMPENSACAO POR INJURIA: Se vocé sofrer qualquer injuria (0 mesmo que prejuizo)
como resultado da sua participagao neste trabalho, ou se acreditar que nao tenha sido bem tratado,

podera entrar em contato com os pesquisadores, o coordenador o médico Jodo Batista Santos Garcia,
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a enfermeira Rayanne Luiza Tajra Mualem Aratjo e a médica Mariany Melo Oliveira, além do
Comité de Etica em Pesquisa para Seres Humanos da Universidade Federal do Maranhéo, na av. dos
Portugueses, 1966, CEB Velho, Bloco C, sala 7, Bacanga, telefone: (98)32728708, e-mail:
cepufma@ufma.br. Entretanto, o comité ndo prevé nenhuma forma de compensagdo financeira por
possiveis injurias.

7) QUESTOES: Vocé tem toda liberdade de participar da pesquisa, de dizer que ndo quer participar
ou de retirar seu consentimento, em qualquer fase da pesquisa, sem sofrer nenhuma pena. Este termo
de consentimento serd elaborado em duas vias, € no final, vocé ou o seu representante legal fara
rubricas em todas as suas paginas e colocara a assinatura. O pesquisador responsavel ou pessoa que
ele delegar também assinara. Se vocé tiver alguma pergunta a respeito dos seus direitos como
participante desta pesquisa, devera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa, informado
acima, no qual este projeto foi submetido para analise e aprovagao.

8) CONSENTIMENTO: Lembramos que a sua PARTICIPACAO NESTA PESQUISA E
VOLUNTARIA. Vocé tem o direito de ndo concordar em participar ou mesmo de retirar-se do estudo
em qualquer momento que queira, sem riscos para o seu tratamento médico. Se vocé desejar e

concordar em participar, deve assinar na linha abaixo.

Nome do paciente: CPF/ID:

Assinatura do paciente ou responsavel: Data:

I

Assinatura do pesquisador responsavel:

Telefones e enderecos para contato: Pesquisador responsavel/coordenador: Professor Jodo Batista Santos
Garcia. Endere¢o: Hospital Tarquinio Lopes Filho, Praca Neto Guterres, n.2, Madre Deus. Telefone: (98)
3218 8618. E-mail: jbgarcia@uol.com.br. Assistente: Rayanne Luiza Tajra Mualem Aratjo. Endereco:
Hospital Tarquinio Lopes Filho, Praga Neto Guterres, n.2, Madre Deus. Telefone: (98) 3218 8618 e (98)
988455645. E-mail: luiza.mualem@yahoo.com.br. Assistente: Mariany Melo Oliveira. Endere¢o: Hospital
Universitario Presidente Dutra, Rua Bardo de Itapari, 227, Centro. Telefone:(98)321090000 ¢ (98)991911002.

E-mail: marymoliver@hotmail.com.br.
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APENDICE C — PRIMEIRO ARTIGO CIENTIFICO: NON- HODGKIN LYMPHOMA
SURVIVORSHIP: CHALLENGES IN CARE

C1 Nome do periddico: Revista Brasileira de Hematologia e Hemoterapia, area de avaliagao
Medicina II - QUALIS B3.
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C2 Normas Editoriais/Normas para os autores
Information for authors
Revista Brasileira de Hematologia e Hemoterapia

Brazilian Journal of Hematology and Hemotherapy

The Revista Brasileira de Hematologia e Hemoterapia, ISSN 1516 8484, the oficial scientific
publication of the AssociaCdo Brasileira de Hematologia, Hemoterapia e Terapia Celular, Sociedade
Brasileira de Transplante de Medula Ossea, Associazione ltalo-Brasiliana di Ematologia and
Sociedade Brasileira de Oncologia Pedidtrica aims to promote scientifi c development in Hematology,
Transfusion Medicine and related areas. All manuscripts, after initial acceptance by the editors, will
be sent for analysis by two peer reviewers. Anonymity is guaranteed throughout the evaluation
process. When considered necessary, a list of modifi cations will be sent to authors to correct their
work or justify their decision not to do so.

The responsibility for opinions expressed in articles is solely of the authors.

Manuscripts should not be submitted simultaneously to more than one journal. This is an Open
Access article distributed under the terms of the Creative Commons Attribution Non-Commercial
License (http://creativecommons. org/licenses/ by-nc/3.0/) which permits unrestricted
noncommercial use, distribution, and reproduction in any medium, provided the original work is
properly cited. Reproduction, in full or in part, translated into other languages requires prior
permission of the editors.

The journal publishes the following sessions: Original Article, Special Article, Review Article, Updates
in the Specialty, Case report, Letter to the Editor, Images in Clinical Hematology, Editorial, Scientifi c
Comment and What is the Evidence. Other types of publications of interest in the area will be
published at the discretion of the editors. All manuscripts must be submitted in English.

PREPARATION OF THE MANUSCRIPT
GENERAL INFORMATION

For any manuscript to be evaluated, it must be accompanied by the following documentation:
Conflict of nterest: Situations that may improperly infl uence the development or the conclusions of
the work such as participation in drug- or equipment-producing companies cited or used in the work,
as well as competitors of these companies should be mentioned. Financial assistance, payments
received for consultancies, relationships related to employment, etc. are also considered sources of
conflict.
Approval of the study by a Research Ethics Committee recognized by the National Research Ethics
Committee (CONEP);
Articles that deal with clinical research involving human beings must include a statement in the
Methods Section that all study participants signed an informed consent form. Authors should also
confi rm that the study was conducted in accordance with the Helsinki Declaration as revised in
2008;
Experimental studies involving animals should be conducted according to the Ethical Principles for
Animal Experimentation recommended by the National Council for the Control of Animal
Experimentation (CONCEA, http://www.mct.gov.br/index.php/content/view/363950/E_
book CONCEA.html), Brazilian Law No. 11.794/2008; or equivalent international guidelines. Authors
should obtain previous approval from their local Institutional Committee for Ethics in Animal
Experimentation or equivalent ethics committee. A statement of protocol approval from an Animal
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Ethics Committee (CEUA) or equivalent as well permit numbers must be included in the Methods
section of the paper.

All randomized controlled trials and clinical trials submitted for publication must be
registered in a clinical trials database. This is a guideline of the International Clinical Trial Registry
Platform (ICTPR) of the World Health Organization (WHO) and the International Committee of
Medical Journal Editors (ICMJE). The instructions for the registry are available at http: www.
icmje.orgclintrialup.htm and registration can be attained in the Clinical Trials Database of the
National Library of Medicine available at http://clinicaltrials.gov/ct/gui.

TECHNICAL REQUIREMENTS

1. Article identifi cation: a) A concise however informative title; b) Complete names of
authors without abbreviations and their institutions; ¢) Department and offi cial name of the
institution(s) to which the work should be attributed; d) Name, full address including telephone and
e-mail of corresponding author; e) fi nancial support (if any).

2. Abstract and keywords: Abstract in English of not more than 250 words. For Original
Articles this should be structured with background, method, main results and conclusion. For the
other article types, the abstract need not be structured but should contain information illustrating
the importance of the work. Specify up to fi ve keywords, which defi ne the theme of the paper. The
keywords should be based on MeSH (Medical Subject Headings) from the National Library of
Medicine available at: http://www.sgponline.com.br/rbhh/sgp/naveg/ mesh.asp. For clinical trials,
indicate the International Clinical Trials Registry Number below the summary. Non-standard or
uncommon abbreviations should be avoided in the title, abstract, and keywords, but if essential they
must be defi ned at their fi rst mention in the abstract itself.

3. Manuscript content: a) Original Article: Used to publish the results of scientifi ¢
research, it must be original and should comprise the following: Introduction, Objective, Method,
Results, Discussion, Conclusion and References. The work should not exceed 4000 words (including
references), up to 6 authors, up to 7 tables, illustrations and photos and up to 30 references; b)
Special Article: With the same structure as original articles, Original Articles are reclassifi ed by the
Editor depending on their importance: C) Review Articles: narrative reviews addressing an important
issue in the specialty. These articles should not exceed 5000 words (including references), a
maximum of 7 tables, Figures and Photos and up to 60 references; d) Update in the Specialty: on a
theme, method, treatment, etc. It must contain a brief history of the topic, its current state of
knowledge and the reasons for the work; study methods (data sources, selection criteria),
hypotheses, study lines, etc., criteria similar to review articles: e) Case Report: should have an
introduction with a brief literature review, a description of the case showing signifi cant results for
the diagnosis and differential diagnoses (if any), discussion or comments and references. Case
reports are not published with abstracts or keywords. It should not exceed 1800 words, two tables,
illustrations and photographs, up to four authors and ten references: f) Letters to the Editor: a
maximum of 1000 words (including references), three authors, and two illustrations: g) Images in
Clinical Hematology: Maximum 100 words, two images, three authors and three references: h)
Scientifi c comments: will only be accepted by invitation of the editors.

4. Acknowledgements: Should be addressed to collaborators who deserve recognition,
but whose participation does not justify their inclusion as an author such as technical assistants, as
well as fi nancial support received.

5. References: should always be numbered in the order they appear in the text. The
format must be based on the “Uniform Requirements for Manuscripts Submitted to Biomedical
Journals” guidelines proposed by the International Committee of Medical Journal Editors and
updated in 2009, as follows: the titles of journals should be abbreviated following the List of Journals
Indexed in Index Medicus of the National Library of Medicine
(http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez). Cite the fi rst six authors after which add the words et
al.
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EXAMPLES OF REFERENCES: PRINTED DOCUMENTS

Journals: Padley DJ, Dietz AB, Gastineau DA. Sterility testing of hematopoietic
progenitor cell products: a single-institution series of culture-positive rates and successful infusion
of culture-positive products. Transfusion. 2007;47(4):636-43.

Books: Chalmers J. Clinician’s manual on blood pressure and stroke prevention. 3™
ed. London: Science Press; 2002. 70 p. Richardson MD, Warnock DW. Fungal Infection Diagnosis and
Management. 2nd ed. Oxford: Blackwell Science Ltd

Editorial Offi ces; 1997.249 p.

. Book chapters: F. Reyes. Lymphocyte differentiation. In P Solal-Céligny, N Brousse, F
Reyes, C Gisselbrecht, B Coiffi er. Non-Hodgkin's Lymphomas. Paris: Editions Frison-Roche; 1993.
p.19-29.

. Annals: Souza AM, Vaz RS, Carvalho MB, Arai Y, Hamerschilak Prevaléncia de testes

soroldgicos relacionados & hepatitis B e n3o-A, ndo-B em doadores de sangue. In: 19° Congresso
Brasileiro de Hematologia e Hemoterapia / 26° Congresso da Sociedade Brasileira de Hematologia e
Hemoterapia; 2003 Ago 6-9; Sao Paulo, 2003. Anais. p.103.

Theses: Sandes AF. Caracterizacdo imunofenotipica da diferenciacdo eritrocitaria,
granulocitica e megacaridtica em pacientes com sindromes mielodispldsicas [thesis]. Sdo Paulo:
Universidade Federal de Sdo Paulo; 2009. 126p.

ELECTRONIC DOCUMENTS

. Articles in Periodicals: Almeida ID, Coitinho AS, Juckowsky CA, Schmalfuss T, Balsan
AM, Rohsig LM. Controle de esterilidade de produtos de células progenitoras hematopoéticas do
sangue periférico. Rev Bras Hematol Hemoter [Internet] 2010 [cited 2010 Jun 10]; 32(1):23-8.
Available from: http://www.scielo. br/pdf/rbhh/v32n1/ aop03010.pdf

. Books: Walker HK, Hall WD, Hurst JW, editors. Clinical methods. The history, physical,
and laboratory examinations. 3rd ed. [Internet]. Boston: Butterworths; 1990. [cited 2010 Jun 10].
Available from: http://www.ncbi. nlm.nih.gov/bookshelf/ br.fcgi?book=cm

. [llustrations and photos: Must have a resolution of at least 1000 dpi. Color fi gures
should be in CMYK and will be published in color only if essential and must be in TIFF, JPEG or CDR
format. Do not send the fi gures within the text.

. Tables: should be numbered consecutively using Arabic numerals and cited in the
text in numerical order. If the table requires special symbols, it should be sent as a high resolution
image (1000 dpi) in TIFF or JPG format.

SUBMISSION

The submission of the manuscript must be via the website of the Revista Brasileira de
Hematologia e Hemoterapia, (Journal of Hematology and Hemoterapy) www.rbhh.org. Templates of
copyright transfer, confl ict of interest and animal rights forms are available on the site of the RBHH.
All must be completed and uploaded to the submission site. Possible confl icts of interest of any
author should be stated.

It is the responsibility of authors to obtain written permission to reproduce any previously
published data included in the manuscript.

The editors can publish papers that do not exactly follow the instructions after careful evaluation
always taking into account the interests of the readership.
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Non- Hodgkin
Lymphoma Survivorship:
challenges in care

Dear Editor:

The growing number of non-
Hodgkin lymphoma (NHL) survivors
within the last decades globally is the
result of increased incidences, advances in
NHL diagnosis, changes in disease
classification, and the influence of
infectious agents. Concomitantly, the
improvements in treatment, such as
immunotherapies, led to a decrease in
mortality [1], increasing the number of
long-term survivors. There were 686,370
survivors in the United States, living with
a history of NHL in 2016; the majority of
them were male patients, and the 5- and
10-year relative survival rates were 70%
and 86%, respectively [2,3].

Similar to other developing
countries with information gaps about
cancer survivorship, there are no data for
the number of Brazilian NHL survivors
[4]. A few Brazilian studies provide
statistical data and they estimate only the
observed survival rate (5 years); some of
them provide a sample of specialized
cancer services for specific cancers [5,6],
and some others, about regional

populations [7].
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The NHL prognosis is more
dependent on histological subtypes and on
its biological variability than other clinical
factors[8]. The differences in S5S-year
survivorship between follicular
lymphomas (86%) and diffuse large B cell
lymphomas (DLBCL) (61%) [2], and also
between germinal center DLBCL (86%)
and the activated B-cell type (68%) prove
this point [9].

The physical, emotional,
psychological, social and spiritual
sequelae of cancer and its treatment can
during all phases of survival. Therefore,
there is need to address them. They may
represent future uncertainties and the
possibility of death [10,11].

NHL Survivors may
experience a chronic long-term illness,
alternating between without symptoms
and symptom exacerbation phases; they
may require subsequent treatments [12].
They face long-term adverse effects, those
contribute to reduced quality of life (QoL)
and reduced life expectancy[13]. The
increased risk for cardiotoxicity [13],
heart failure, and stroke [14] are the most
important sequelae of chemotherapy.

They may either have
cognitive deficit, or other neurological
outcomes [15]. Psychiatric problems, such

as depression and post-traumatic stress are

common [14]. Tremolada et al. [16]



highlighted  the experiences in
hematological cancers, and HSCT are
associated with poorer health-related QoL
and social maladaptation in young
Survivors.

Those who were diagnosed
with cancer are "survivors from the
moment of their diagnosis through the rest
of their lives,” and this includes their
relatives, friends and caregivers [17].

Owing to the difficulty of

having a wuniversal concept and the
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heterogeneity of cancer, authors have
suggested the grouping of survivors based
on similar characteristics (e.g., clinical
and psychosocial), because this would
contribute to specific strategies in health
care [11,18]. Authors [19] suggest the

categories described in table 1.

Table 1 — Categories of patients with cancers and survivors of cancer

Category Description

Acute Patients/survivors at first diagnosis or those who relapse, needing acute
treatment

Chronic Patients/survivors with cancer that slows or alternates between remission and
relapse, often experiencing an acceptable quality of life

Long term | Patients/survivors in clinical remission for a long time or for their entire life,
who are at risk of distant relapse or second cancer, and those who may
experience late treatment-related physical and psychosocial sequelae

Cured Patients/survivors without the evidence of disease, and those patients whose
cancer-specific mortality and life expectancy after years of diagnosis is equal
to that of the general population

Source: Adapted from Surbone and Tralongo [28]

The magnitude of survival in
NHL  highlights the need for
improvements in care, as there are no
specific  guidelines for follow-up.
Therefore, it needs to focus on good

symptomatic control [2], guidance on

immediate and late sequelae, approaches
to behavioral factors (e.g. smoking and
physical activity) due to changes in body
composition [2,20], and adaptation of

therapies to responses to initial cycles of



chemotherapy for refining therapeutic
choices [13].

Moreover, it is important the
sharing and providing information on
adverse effects with patients for better
decision-making, individualization of
therapies [13], periodic monitoring of
recurrences and long-term complications
related to disease/treatment [14], handling
financial problems, and integration into
social life and work environment [21].

Many people complete their
initial treatment for cancer without being
aware of the health risks they are subjected
to and are unprepared for the management
of future health demands [21]. In the
context of hematologic cancers, nurses
[22] and lymphoma survivors [23]
described some of the negative aspects in
follow-up programs, such as the lack of
coordination, fragmentation of care, and
lack of consistent information on long-
term side effects. Recommendations for
cancers in general can be made to improve
the quality of NHL survivorship services

(table 2)[21,24].
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Table 2 — Recommendations for the care of

NHL survivors

Develop guidance to standardize the follow-up

care of cancer survivors

Summary of written clinical data to be delivered

to the survivor

Monitoring the quality of service

Continuing education for the professionals,

people with history of NHL, and their families

Focus on prevention and screening for adverse

effects of NHL and its treatment

Coordinated and comprehensive work

Costing of the teams that carry out these care

Promoting research in areas with gaps

Source: Adapted from the Institute of Medicina
[30] and McCabe et al [26].

In conclusion, the number of
NHL survivors in Brazil is increasing.
Assistants and researchers need to focus
on improving the care of this population,
because there is lack of consensus on
related concepts, absence of specific
recommendations, and lack of

epidemiological data.
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Sobrevivéncia em
cancer: um conceito em
construcao, um desafio em

saude

O numero de sobreviventes de
cancer vem crescendo nos ultimos anos e,
em paralelo, cresce a necessidade de uma
abordagem abrangente no cuidado dessa
populagdo, que pode sofrer eventos
adversos relacionados a doenga e seu
tratamento, por longos periodos apods o
diagndstico[ 1].

A sobrevivéncia relativa consiste
na relagdo entre a sobrevivéncia
observada, que ¢ o percentual de pessoas
que estdo vivas em um determinado
periodo de tempo (normalmente, de 5
anos), apos um diagnostico de cancer, € 0
percentual esperado para estar vivo na
auséncia de cancer com base na
expectativa de vida da populacao
normativa[2]. A sobrevivéncia relativa
foi desenvolvida para fornecer uma
medida objetiva da probabilidade de
sobrevivéncia de cancer[3], permitindo,
também, observar o excesso de
mortalidade devido a doenga [4]. A cura
estatistica, por sua vez, ¢ alcangada
quando a sobrevivéncia de pacientes com

cancer se iguala a da populagdo geral [4].
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Nos Estados Unidos, existiam
mais de 15,5 milhdes de sobreviventes de
cancer em janeiro de 2016, com
expectativa de 20,3 milhdes para 2026[1].
A maioria dos sobreviventes (67%) tem
diagnostico ha mais de 5 anos e,
aproximadamente um quinto, ha mais de
20 [1]. Quase metade (47%) tém 70 anos
ou mais [5], bem como, tem sido
observado o crescimento acelerado do
grupo de idosos[6].

Nao existem dados de
sobrevivéncia em cancer para a populacao
brasileira, de forma semelhante a outros
paises em desenvolvimento, onde esses
sao relativamente raros [7]. No Brasil, os
poucos estudos sobre o tema estimam
apenas taxas de sobrevida observada, uns
com amostra de pacientes acompanhados
em servigos especializados e para tipos
especificos de cancer [8—10], outros com
populagdes regionais [11]. O Instituto
Nacional de Cancer refere que seus
pacientes com diagndstico de cancer entre
1990 e 1996, apresentaram sobrevida em
5 anos de 52,2% para cancer de mama
feminino, 51,4% para cancer de c6lon-reto
e 45,9% para o de prostata [12].

A expressdo “‘sobrevivente de
cancer” surgiu em 1985 com Fitzhugh
Mullan, para o qual sobrevivéncia ¢ um
conceito aplicavel a todas as pessoas

diagnosticadas com cancer independente



do curso de sua doenga. Ainda, inicia-se
no momento do diagndstico e perdura pelo
resto de suas vidas e a de seus
familiares[13].

Em 1986, a National Coalition for
Cancer  Survivorship (NCC9)[14],
adaptou o conceito de Mullan para se
alcancar uma linguagem comum no
enfrentamento dos desafios relacionados a
sobrevivéncia. "Sobrevivéncia em cancer"
consistiria, portanto, na ampla experiéncia
de: “viver com, através e além do
diagndstico de cancer”. Posteriormente, a
compreensao de “sobrevivente de cancer”
também se ampliaria: todo individuo
diagnosticado com cancer ¢ "um
sobrevivente desde o momento da sua
descoberta até o equilibrio da vida”,
incluindo seus familiares, amigos e
cuidadores [14].

Atualmente, a expressao tem
reconhecida importancia e popularidade,
apesar de haver uma falta de consenso
sobre sua defini¢do, mesmo transcorrido
tanto tempo desde sua primeira utilizacdo
[15].

“Sobrevivente de cancer” pode ter
varios significados quando aplicado a
pessoas com cancer, de acordo com a fase
da trajetoria vivenciada [16]. A
“sobrevivéncia em cancer” pode ser
entendida como o conjunto de estagios

vivenciados apdés o  diagndstico.
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Inicialmente, Mullan definiu  trés
“estacdes de sobrevivéncia”: aguda,

estendida e permanente (tabela 1) [13].

Tabela 1 — Estacoes de sobrevivéncia

em cancer

Aguda Fase de diagnostico
inicial, realizacdo de
exames complementares,
definigdo de
estadiamento e realizacdo

de tratamentos

Estendida Fase de recuperagdo pos
tratamento, conduta
expectante vigilante e/ou
realizacdo de exames
médicos; presenca de

sentimentos como

enfretamento ou medo

Permanente | Fase com diminui¢do da
aten¢do sobre o cancer;
enfrentamento de
sequelas fisicas,
emocionais e/ou sociais
tardias e de longo prazo

Fonte: Adaptado de Mullan[13].

Para desenvolver modelos e
diretrizes de cuidados em sobrevivéncia, a
American Society for Clinical Oncology
(ASCO) adotou uma defini¢ao funcional
de sobrevivéncia direcionada para
"individuos que tenham concluido com
€xito o tratamento curativo ou aqueles que
estejam em transi¢ao para manutengao ou
terapia profilatica” [17]. Essa perspectiva

temporal, como  seguimento  poés



tratamento agudo, ¢ frequente nas
pesquisas em sobrevivéncia [18].

As principais criticas s@o
direcionadas as ideias de que
“sobreviventes de cancer” sdao apenas
aqueles livres de doenga, ou o sdo apenas
apds término do tratamento. Também,
quando os consideram somente a partir de
um tempo determinado ap6s o diagndstico
(por exemplo, 5 anos), ou excluem
familiares e entes queridos envolvidos
[19,20].

Quando se toma por referéncia
o tempo de doenga, desconsidera-se a
heterogeneidade dos tipos de cancer e seu
prognostico, como o de mama, para o qual
a maioria dos individuos sobrevive por
mais de 5 anos apos o diagndstico.
Enquanto que, somente a minoria
daqueles com cancer de pulmdo ou
pancreas seria chamada de
“sobrevivente”, uma vez que apenas 30%
sobrevive ap6s 1 ano de doenca [21].

Ao segmentar as pessoas,
conceitualmente, em doenca
ausente/doenca presente ou em tratamento
ativo/sem tratamento ativo, pode-se gerar
grande confusdo. Os casos de individuos
que vivem por muitos anos sob
quimioterapias de  prevengdo  ou
tratamentos hormonais, ou com canceres
de baixo crescimento ou indolentes sdo

exemplos desse conflito[19,21].
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Outrossim, muitos autores excluem os
pacientes recebendo cuidados de fim de
vida, como se uma sobrevivente de cancer
de mama por 20 anos deixasse de sé-la,
quando ela estivesse morrendo [21].

Isto refor¢a a importancia de
ndo se tomar como base, para essa
definicdo, apenas o tempo de doenga [19]
ou seus estagios. Portanto, ¢ necessaria
uma compreensao ampla desse processo
continuo que ¢ a sobrevivéncia [13,22].

A mudanga de paradigma,
endossada pela NCCS, objetivava
empoderar os pacientes e fornecer mais
esperanga para os recém-diagnosticados
[14,21]. Além de estimular sua
participacdo ativa no proprio tratamento
[14,21] e dar uma ideia positiva para a
expressdo, relacionando-a a resiliéncia
[23].

Devido essa pluralidade de
aspectos, ¢ claramente dificil encontrar
um termo culturalmente adequado e uma
defini¢do Unica que possa abranger todos
esses aspectos do cancer e sua
sobrevivéncia [19,24].

As pessoas que tém o
diagnostico de cancer sao afetadas como
um todo no contingente de suas vidas, com
profundas mudangas fisicas, emocionais,
sociais,  espirituais, psiquicas que

representam, muitas vezes, incertezas para



o futuro e a proximidade do fim da vida
[13,19].

A interpretacdes individuais
sobre a denominagdo “sobrevivente de
cancer” podem ser antagonicas [21,25,26],
podendo existir identificagdo ou nao com
o termo [15] ou ser para alguns
tranquilizador e para outros constrangedor
[24]. Pode também representar triunfo ou
obstaculos continuados, sendo possivel a
coexisténcia dessa figuragdo triunfante
com o medo da morte ou da auséncia de
cura [25,27].

No Reino Unido, observou-se
que a nao identificagdo com a expressao
foi associada a ideia de haver
possibilidade de recorréncias ou de morrer
como resultado do cancer. Além do
julgamento de que ela ndo descrevia
corretamente a experiéncia individual das
pessoas, parecendo que bons resultados
eram dependentes principalmente de
caracteristicas pessoais [28]. No contexto
italiano, pessoas com historia de cancer
preferem ter o direito de serem chamadas
“curadas” e existe uma recomendagao
para a disting@o entre aqueles com doenca
ativa (que vivem com cancer) dos que
estdo livres de doenga/tratamento por pelo
menos 5 anos (sobreviventes de cancer)
[19,26]. Autores [15] apresentam fatores
relacionados a identificacdo com a palavra

sobrevivente (Tabela 2).
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Tabela 2 — Fatores relacionados a
aceitacio do termo sobrevivente em

cancer

Descricao adequada da experiéncia
pessoal com o cincer: quando se trata de
uma descrigdo factual de e correspondente

a experiéncia vivida pela pessoa

Pensamentos positivos: caracteristicas
pessoais como otimismo e fé religiosa
desempenham um papel importante nesse

processo

Auséncia de sintomas: o sucesso no
tratamento ou o alcance de resultados
desejaveis e a auto percepgdo de um bom
prognostico influenciam positivamente na
adaptacao

Fonte: Adaptado de Cheung e Delfabbro[15].

Muitas pessoas concluem seu
tratamento inicial para o cancer sem ter
consciéncia dos riscos a satude que estao
sujeitos € sem preparo para O
gerenciamento das futuras demandas em
saude[29]. As estratégias de cuidado em
sobrevivéncia precisam reconhecer a
variedade de respostas e enfrentamentos
individuais a doenga [17,27]. Nesse
contexto, vem sendo sugerido a
categorizagdo dos sobreviventes de acordo
com suas caracteristicas semelhantes[19].
Ela se baseia na pluralidade das trajetdrias

experimentadas por eles (tabela 3)[16].



Tabela 3- Trajetorias possiveis para

sobreviventes de cincer

Permanecer livre do céancer, apds o

tratamento para o restante da vida

Viver sem cancer, apos o tratamento por
muitos anos, mas sofrendo uma ou mais

complicacdes graves e tardias

Viver livre do cancer apds o tratamento por
muitos anos, mas morrendo por recorréncia

tardia da doencga

Viver sem cancer, apos o primeiro cancer
ser tratado, mas desenvolver um segundo

cancer

Viver com periodos intermitentes de

doenga ativa e tratamentos subsequentes

Viver com cancer continuamente, com ou
sem tratamento, sem periodo livre de

doenga

Fonte: Adaptado de American Cancer Society[16].

Assim, pessoas que pertencem
a categorias diferentes de sobrevivéncia
ndo podem ser abordadas do mesmo jeito
e necessitam de  recomendagoes
especificas. O maior conhecimento de seu
perfil pode trazer beneficios clinicos e
organizacionais, uma vez que se baseia em
dados clinicos e epidemioldgicos e pode
levar a ganhos em bem-estar fisico e
psicossocial[23].

Em geral os sobreviventes
estdo em maior risco para morbidade a
longo prazo, como diabetes e doengas
cardiovasculares, e mortalidade prematura

[1,17,19]. Sofrem mais mudancas

121

relacionadas a idade, por isso,
sobreviventes necessitardo de cuidados de
saude gerais e preventivos [17]. A partir
do tratamento do cancer, 92% dos
sobreviventes  apresentam  sintomas
residuais (relacionados ao cancer e seu
tratamento) ap6s 1 ano do diagnostico e
um terco apresenta sintomas graves [30].
A ASCO estabeleceu sua
primeira forga tarefa em sobrevivéncia em
cancer em 2004 e  apresentou
recomendacdes para planos de cuidado em
sobrevivéncia com qualidade na prestacao
de servicos em 2013 apresentados na

tabela 4 [17].

Tabela 4 - Estratégias para prestaciao de

cuidados em sobrevivéncia em cancer

Padronizar as recomendagdes para o

cuidado

Sumarizar de forma escrita os dados

clinicos e entrega-los ao sobrevivente

Desenvolver guias praticos clinicos
baseado em evidéncia, escalas de avaliagdo
e rastreio das sequelas tardias do cancer ¢

seu tratamento

Estabelecer metas e reavaliar o servigo de

cuidado objetivando seu aprimoramento

Expandir medidas educativas e treinamento
em sobrevivéncia para especialistas e
meédicos da atengdo primaria, bem como
oferta de educagdo para sobreviventes e
familiares, com metas no protagonismo

individual




Fomento e crescimento de pesquisas em
sobrevivéncia, principalmente nas éreas

carentes de atuagdo

Promover legislagdo para garantir o acesso

aos cuidados de sobrevivéncia

Fonte: Adaptado de McCabe et al[17].

Portanto, na realidade
brasileira existe caréncia de dados
epidemiologicos sobre sobrevivéncia em
cancer.

Mundialmente, observa-se a
falta de consenso sobre conceitos
relacionados ao tema, por isso, a busca por
uma definicdo compartilhada e mais
abrangente deve ser estimulada.

Os programas de cuidados
devem se basear em triagem, prevengao e
organizagdo, utilizando sempre o
compartilhamento de responsabilidades e
de informacgoes. Também, deve se basear

nas percepgdes dos usudrios.
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