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RESUMO

Os linfomas sédo neoplasias malignas do sistema linfatico que envolvem
anormalidades cromossdmicas e alteracdes da fisiologia celular com desenvolvimento
progressivo, complexo e multiprocessual. O cancer vem se tornando uma doenga
cada vez mais frequente na populacdo mundial, cujas consequéncias alcancam
proporcdes fisicas, psicolégicas e sociais, a depender do grau da doenca e/ou da
terapéutica utilizada. Tais fatores influenciam na qualidade de vida dos individuos
acometidos pelas neoplasias. Essa dissertacdo trata-se de uma pesquisa quantitativa
e qualitativa, realizada com treze voluntarios, seis homens e sete mulheres,
sobreviventes de Linfoma de Hodgkin do Distrito Federal, com o objetivo de avaliar a
percepcdo de qualidade de vida subjetiva desses sobreviventes. A qualidade de vida
€ um constructo e nesse trabalho segue o conceito World Helth Organization Quality
of Life Group. (WHOQOL, 1994) como “A percepgéo do individuo de sua posi¢céo na
vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos
seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes”. A coleta ocorreu por de
entrevista semiestruturada e questionario de avaliacdo de qualidade de vida para
sobreviventes de linfoma, Fact-Lym. As entrevistas foram transcritas na integra,
submetidas a analise de Bardin, o que proporcionou a criagao das categorias “Viver
antes do linfoma” e “Viver apds o linfoma” e posteriormente ao software de analise de
contetido, IRAMUTEQ®, ao qual suscitaram termos que indicam boa qualidade de
vida e resiliéncia, contudo, sinalizam, também, por meio de termos da andlise, eventos
anteriores ao diagnodstico que indicam baixa qualidade de vida percebida pelos
sobreviventes. Os resultados do questionario foram submetidos a analise estatistica
realizado por meio do teste de Shapiro Wilk para identificacdo da normalidade. N&o
foram observados outliers o que possibilitou calcular o Teste T de student para
amostras independentes. A média e o desvio padrdo do nivel de qualidade de vida
para linfoma, total do grupo, para o Fact-Lym foi 131,7 £ 20 a qualidade de vida geral
(Fact-G) foi 84,2 + 13,5 e a qualidade de vida por avaliacao dos fatores sociais, fisicos
e relacionados ao linfoma (TOI) foi de 89,4 + 15. Os resultados desse estudo ratificam

a existéncia de bons niveis de qualidade de vida aos sobreviventes de Linfoma de
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Hodgkin e sugere que a pratica de atividade fisica estabelece funcéo protetiva na
manutenc¢ao ou elevacgdo dos niveis de qualidade de vida.

Palavras-chave: Linfoma de Hodgkin, Qualidade de Vida, Sobrevivente
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ABSTRACT

Lymphomas are malignant neoplasms of the lymphatic system involving chromosomal
abnormalities and changes in cellular physiology with progressive, complex and mult
process development. Cancer is becoming an increasingly frequent disease in the
world population, whose consequences reach physical, psychological and social
proportions, depending on the degree of the disease and / or the therapy used. These
factors influence the quality of life of the individuals affected by neoplasias. This
dissertation is a quantitative and qualitative study, carried out with thirteen volunteers,
six men and seven women, survivors of Hodgkin's lymphoma of the Federal District,
with the objective of evaluating the subjective quality of life perception of these
survivors. Quality of life is a construct and in this work follows the concept World Helth
Organization Quality of Life Group. (WHOQOL, 1994) as "The individual's perception
of his position in life in the context of the culture and value system in which he lives
and in relation to his goals, expectations, standards and concerns." The collection was
performed by a semi-structured interview and a questionnaire assessing quality of life
for lymphoma survivors, Fact-Lym. The interviews were transcribed in full, submitted
to Bardin's analysis, which led to the creation of the categories "Living before
lymphoma" and "Living after lymphoma" and later to content analysis software,
IRAMUTEQ®, to which they gave rise to terms that Indicate good quality of life and
resilience, however, they also signal, through terms of the analysis, events prior to
diagnosis that indicate poor quality of life perceived by the survivors. The results of the
guestionnaire were submitted to statistical analysis performed using the Shapiro Wilk
test to identify normality. No outliers were observed, which made it possible to run
Student's T Test for independent samples. The mean and standard deviation of the
total lymphoma quality of life for Fact-Lym were 131.7 + 20 the overall quality of life
(Fact-G) was 84.2 + 13.5 and the mean Quality of life by assessment of social, physical
and lymphoma-related factors (TOI) was 89.4 + 15. The results of this study confirm
the existence of good quality of life for Hodgkin lymphoma survivors and suggests that
the practice Of physical activity establishes a protective function in the maintenance or
elevation of quality of life levels.

Keywords: Hodgkin's lymphoma, Quality of Life, Survivor
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1. INTRODUCAO

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (2015), o cancer €, inquestionavelmente,
um problema de saude publica. Estima-se para 2025 mais de 20 milhdes de novos casos,
80% ocorrerdo em paises em desenvolvimento, como o Brasil. De acordo com o INCA (2016),
a estimativa para o biénio 2016-2017 é de cerca de 600 mil novos casos de cancer.

Dentre as neoplasias malignas, os linfomas estdo caracterizados pela proliferacao
dos linfocitos T ou B (WHO 2008) e estéo divididos em dois grandes grupos, Hodgkin e Nao-
Hodgkin, ao considerar suas diferencas morfoldgicas e clinicas (ROMAN & SMITH, 2011). O
Linfoma de Hodgkin (LH) origina-se em sua maioria nos linfécitos B, com uma minoria
originado nos linfécitos T e caracteriza-se pela presenca das células de Reed-Sternberg (RS)
(SMITH, 2005). Seu tratamento compreende a quimioterapia (QT), com ou sem radioterapia
(RT). Engert (2010) aponta que mais de 80% dos individuos acometidos atingem remissao
permanente da doenca. Nesse sentido, Brenner (2008) sugere que a melhora no tempo de
sobrevivéncia desses individuos se deve aos continuos avancos no tratamento, os quais tém
se mostrado mais eficiente e apresenta reducdes aos niveis de toxicidade.

No entanto, apesar dos avan¢os no tratamento oncoldgico, esses ainda sao
responsaveis por acarretar diversos efeitos colaterais, como nauseas, vomitos, alopecia,
leucopenia, mucosite, neurotoxicidade, hepatoxicidade, miocardiopatia, alteracdes da funcéo
renal, doenca pulmonares (INCA, 2008 e KOVACS, 2008). Além disso, dentre os efeitos
tardios, estdo as neoplasias secundarias, doencas cardiovasculares, disfuncfes na tireoide,
complicacbes dentarias, menopausa precoce (ABRAHAMSEN, 1999; ADAMS, 2003) e
reducdo da forca muscular (HARTMAN, 2008). E comum ocorrer ainda a perda da capacidade
de concentracdo, problemas relacionados ao sono, perda do apetite, caquexia, desconforto
fisico, dificuldade de reajustamento sexual (CELLA, 1986; DUVAL, 2010; ABRAHAMSEN,
1999), fadiga (MOTA e PIMENTA, 2002), qualidade de vida prejudicada (MOLS, 2007),
distresse psicoldgico, depressdo, angustia e ansiedade (CELLA, 1986; ZEBRACK, 2002).
Esses efeitos podem contribuir para maior dificuldade de ajustamento do paciente e sua
familia (NAVES, 2013) o que pode interferir em suas atividades laborais, sociais, individuais e
psicologicas, ao propiciar impacto direto, na qualidade de vida dos sobreviventes (GANZ,
2007; HEUTTE, 2009). Assim, na busca por manter ou melhorar a qualidade de vida dos
pacientes oncoldgicos, diversas estratégias sdo adotadas, dentre elas, as ndo farmacoldgicas,
tais como exercicios fisicos. Portanto, o exercicio fisico tem sido aliado nesse processo,
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ndo apenas para manter ou melhorar o desempenho fisico desses individuos, mas para

acelerar sua recuperagcdo bem como os niveis de qualidade de vida (IRWIN, 2012).

O diagnéstico de cancer, num primeiro momento, pode ser conduzido pelo que se
acredita ou conhece acerca da doenca, de modo que o seu enfrentamento pode receber
influéncia do contexto social e cultural em que o paciente e sua familia estejam inseridos,
corriqueiramente visto como uma doenga incuravel, associada a um intenso sentimento de
impoténcia e fragilidade, por parte do paciente (NAVES, 2013). Ao considerar que o
tratamento oncologico, muitas vezes, pode ser longo e/ou incluir procedimentos invasivos, tais
fatores poderiam resultar em percepcdes desfavoraveis, sob a oOtica do aspecto psicossocial
(WATSON, 2012).

Desse modo, essa experiéncia pode estar acompanhada por altera¢des psicologicas,
fisicas e sociais, com efeitos positivos e negativos, evidenciadas a medida em que os efeitos
colaterais ou tardios do tratamento se manifestam (NAVES, 2013). Tal evidéncia tem sido
objeto de pesquisas recentes, a fim de examinar o impacto do cancer na vida do sobrevivente.
Por isso, a compreensao do aspecto psicossocial, com destaque para a qualidade de vida
percebida pelo sobrevivente, tem sido campo de atuacao da psico-oncologia, e contribui para
0 conhecimento das adaptacdes e evolucdes do ser humano em situacfes adversas (CAVILL,
2012).

No que se refere a avaliacdo da qualidade de vida relacionada ao cancer (QVRC),
observa-se que sao constantes as divergéncias entre os estudos, (AMARANTO 2005;
SIRQUEIRA 2009; BRAGA 2013) em especial naqueles em que sao utilizados meios de
guantificacdo convencionais, como questionarios validados, ainda que sejam instrumentos
especificos para aplicacado na populacdo oncoldgica, tais como o Questionario de Qualidade
de Vida (UW-QOL) da Universidade de Washington e Organizacdo Europeia de Pesquisa e
Tratamento do Cancer (EORTC) ( QLQ-C30)( VARTANIAN & Cols,2007).

De acordo com Rocha (2011), os sobreviventes de Linfoma de Hodkin possuem boa
qualidade de vida, ao assemelhar-se a da populacao em geral, possivelmente em decorréncia
dos altos indices de remissdo da doenca e da possibilidade de cura clinica. Por outro lado,
Mendes & Melo (2012) relatam a diminuicdo dessa qualidade de vida em decorréncia de
fatores relacionados a funcionalidade fisica, em evidencia os aspectos relacionados a fadiga.

Diante dessa auséncia de consenso, investigar o estado da qualidade de vida subjetiva

do sobrevivente € essencial na busca por otimizar os resultados psicoterapéuticos das



intervencdes, a respeitar os aspectos vivenciados por esses pacientes durante o tratamento
e suas percepcdes acerca dos fatores psicossociais apos a terapéutica, podem contribuir para
a compreensao de suas representacfes, além de possibilitar o conhecimento sobre suas
adaptacdes ao novo contexto de saude.
Desse modo, a partir de uma analise priméria, propde-se a realizacdo de andlises
secunddarias, as perguntas de pesquisa estdo descritas abaixo:
e Qual é o perfil do sobrevivente de linfoma de Hodgkin tratado no Distrito Federal?
e Qual a trajetéria de vida desse sobrevivente e 0 que essa trajetoria pode ter
influenciado na percepcao da Qualidade de Vida antes e apés o tratamento da
doenca?
Nesse sentido, a analise qualitativa das vivéncias relatadas pelo sobrevivente péde contribuir

para a adocao de abordagens preventivas e interventivas no contexto da promoc¢ao da saude.

2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo Geral
Avaliar a percepcdo de qualidade de vida subjetiva de sobreviventes de Linfoma de
Hodgkin.

2.2. Objetivos especificos
e Comparar por sexo, faixa etaria as percepcdes da qualidade de vida de
sobreviventes de Linfoma de Hodgkin.
e Avaliar, por meio da analise de conteudo, quais os fatores interferiram na percepcao
de qualidade de vida durante o tratamento.



3. REVISAO DE LITERATURA

3.1. Linfoma

Os linfomas sdo neoplasias malignas, oriundas de multiplicagbes celulares de alguns
tecidos, com formacfes tumorais, podem apresentar, quadros leucémicos apoés
comprometimento da medula 6ssea (FAUSTO, 2005). Sdo classificados em dois grandes
grupos, linfoma de Hodgkin (LH) e linfoma ndo-Hodgkin (LNH), e subdivididos conforme a
mutacao celular que sofreram, apresentacao clinica e caracteristicas histopatolédgicas.

A origem do nome linfoma de Hodgkin foi dada pelo médico, Thomas Hodgkin (1798-
1866), que em 1832 constatou a existéncia de uma célula com caracteristicas semelhantes
presente em parte das neoplasias hematolégicas. Essas células foram chamadas de Reed-
Sternberg (RS), e desde ent&o se tornaram o principal identificador do LH (ZAGO, FALCAO
E PASQUINI, 2004). As células RS séo caracterizadas em razdo de uma variacdo em seu
tamanho, sdo geralmente maiores do que as demais, com multinucleacfes, popularmente
conhecidas como “olhos de coruja”, conforme observa-se na figura 1 (TKACHUK E
HIRSCHMANN, 2010).

O cancer hematoldgico, denominado linfoma, envolve anormalidades cromossdmicas
e alteracbes da fisiologia celular com desenvolvimento progressivo, complexo e
multiprocessual (WEINBERG, 2007). Fatores como sexo, idade, gendtipo, exposicao a
agentes carcinogénicos e estilo de vida estao relacionados a incidéncia do cancer e ao seu
comportamento (PANUS, 2011). Na maioria dos casos, 0 tratamento para a doenca
compreende a cirurgia, radioterapia e quimioterapia, combinados ou nado, com finalidade

curativa ou paliativa com registros elevados de 78% de sobrevida e cura (INCA, 2016).

-Reed-Sternberg
Cell

Normal
lymphocyte -

h o 2B 4
Figura 1 — Célula binucleada de Reed-Sternberg

Fonte: http://imww.homeopathy.at/nasales-t-zell-lymphom
Para Oliveira (2007), no Linfoma de Hodgkin (LH) ocorre a transformacéo neoplasica

de linfécitos periféricos maduros, cujo acometimento ocorre em O6rgdos do sistema
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imunoldgico, predominantemente, os linfonodos, que sdo pequenas estruturas capsulares
encontradas pelo corpo, e sdo classificados como periféricos (cervicais, axilares, inguinais,
popliteos e ulnares) e internos (mediastinais, esofagicos, peripancreaticos, para-aorticos,
iliacos, retroperitoneais, inguinais e subclaviculares). Ainda segundo o autor, em alguns casos
de LH pode haver comprometimento hepatico, medular, do sistema nervoso central (SNC) e
do trato gastrintestinal (TGI), de acordo com estadiamento da doenca.

O diagnéstico da doenca leva em consideracdo a apresentacao clinica do paciente,
sinais e sintomas, resultados oferecidos pelos exames laboratoriais como hemograma, VHS
(velocidade de hemossedimentagéo), marcadores tumorais (B-2-microglubulina), andlises
bioguimicas, como albumina, DHL (desidrogenase latica), PCR (proteina C reativa), testes de
funcao renal (ureia, creatinina, acido Urico, cistatina C) e hepatica (GGT, FAL, TGO, TGP), o
diagnostico final pode ser obtido por uma bidpsia do local onde ha suspeita de tumor
(McPHERSON e PINCUS, 2012).

Além do diagnéstico deverd ser observado a existéncia de potenciais agravantes,
também conhecidos como sintomas B. Estes sdo caracterizados, pela perda de peso
excessiva, sudorese noturna intensa e febre (DIEHL, 2004). Além disso, exames de imagem
como ressonancia magnética (RM), tomografia computadorizada (TC) e cintilografia com
galio-67, também podem auxiliar no decorrer do diagndstico para e classificagdo do
estadiamento da doenca, ou ainda poderdo para acompanhar a situacdo do paciente apés o
tratamento ou para deteccédo de recidivas (HAMERSCHLAK, 2010).

3.2.Tratamento

O tratamento mais comum é a poliquimioterapia, isto €, quimioterapia com multiplas
drogas, com ou sem radioterapia associada. A depender do estagio da doenca no diagnéstico,
pode-se estimar o progndstico do paciente em relacdo ao tratamento, em casos onde a
quimioterapia ndo podera ser usada pode-se optar para o transplante de medula 6ssea (INCA,
2016).

Os protocolos classicos de quimioterapia utilizados sdo o ABVD cujas drogas sao
Adriamicina, Bleomicina, Vinblastina e Dacarbazina, o BEACOPP, com administracdo das
drogas Bleomicina, Etoposido, Adriamicina, Ciclofosfamida, Vincristina, Procarbazina e
Prednisona e o Stanford V, composto por Doxorrubicina, Mecloretamina, Vincristina,
Vinblastina, Bleomicina, Etoposide e Prednisona (ONCOGUIA, 2016).
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Os tratamentos quimioterapico e radioterapico apresentam diversos efeitos colaterais,
tais como: nduseas, vomitos, queda de cabelo, diarreias, infec¢des, inflamacdes na boca
(INCA,2016), toxicidades gastrointestinais, pulmonares, cardiacas, hepaticas, neuroldgicas,
renais, vesicais, dermatoldgicas, disfuncdes reprodutivas, alteracbes metabdlicas, reacdes
alérgicas e a fadiga, enquanto ha também as toxicidades hematologicas, que compreendem
a leucopenia, anemia, trombocitopenia e neutropenia febrii (ANDRADE, SAWADA e
BARICHELLO, 2013). Estes podem perdurar longos periodos, sdo designados, efeitos tardios.
A droga Doxorrubicina pode provocar problemas cardiacos, a Bleomicina pode provocar
problemas pulmonares, outras drogas podem aumentar o risco de contrair um segundo tipo
de cancer, como leucemia, principalmente em pacientes que fizeram radioterapia (INCA,
2016).

O tratamento quimioterapico parece apresentar impacto negativo nas percepcdes de
bem-estar psicolégico dos pacientes oncologicos. De acordo com Cella (1986) os
sobreviventes em estagios finais da doenca de Hodgkin, bem como aqueles que haviam
concluido tratamento h& pouco tempo, apresentavam maiores indices de distresse.

O distresse € um constructo que leva em consideracgéo as incapacidades para superar
a vivéncia de experiéncias estressantes onde o individuo se sente desgastado, o que ocasiona
a uma ruptura do bem-estar individual (SPARRENBERGER, SANTOS e LIMA, 2003). Dessa
maneira, as estruturas psicoldgicas capazes de realizar o enfrentamento ficam abaladas

podendo ocorrer diminuicdo da percepcao de Qualidade de Vida (QV).

3.2. Percepcao

De acordo com a Psicologia Cognitiva a percepcao é um fenébmeno cognitivo subjetivo
gue proporciona a interpretacdo dos acontecimentos presentes nos campos sensoriais (olfato,
paladar, tato, visdo) ou intelectual (memoarias) (EYSENCK e KEANE, 2017).

A percepcgdo pode ser capaz de organizar os estimulos que foram recebidos pelos
sentidos e assim possibilitar a identificacdo dos objetos e acontecimentos. De modo geral,
cada percepcdao é individual e Unica fazendo da linguagem a limitag&do para traduzir a realidade
da percepcao subjetiva do individuo (MONTEIRO e FERREIRA, 2007).



Sendo assim, conhecer o modo de organizagdo e interpretacdo da vivéncia do
sobrevivente de cancer hematologico, possibilita ampliar a compreensdo dos fatores que

exercem influéncia sobre a Qualidade de Vida desta populacao.

3.3. Qualidade de vida

N&o apenas tratamento e seus efeitos colaterais, mas o diagndéstico, os problemas
financeiros, o comprometimento laboral, decorrentes da doenca e até mesmo a crenca
religiosa/espiritualidade séo fatores capazes de afetar a qualidade de vida de individuos com
linfoma (MOLS, 2007; KING, 2013) repercutindo, negativamente, na vida familiar, pessoal,
profissional e social.

O diagnéstico é pautado por uma série de complexa relagées de sentidos, sendo que,
0os sentidos estdo relacionados a compreensdo dos fatores de risco e de protecéo,
apresentados de forma subjetiva.

Os fatores de risco estdo, habitualmente, acompanhados de padrbes de
adaptacao/aceitacdo negativa, enquanto as compreensdes de fatores de protecdo estédo
associadas aos padrdes de adaptacédo positiva frente a situagéo/evento de risco. O risco e/ou
situacdo estressora é a condicdo minima para que haja o comportamento resiliente. A
resiliéncia esta na capacidade de resistir, de readaptar, de modificar as atitudes diante do
risco, desse modo, a resiliéncia devera estar acompanhada dos fatores de protecdo
(REPPOLD et al, 2012).

A percepcao do fator de risco é pertinente ao modo como se representa a situacao
estressora, sendo geradora de trauma ou nao, a depender das internalizacfes subjetivas de
cada paciente (BENZONI e VARGA, 2011). No entanto, o suporte social (familia, entes,
sociedade) pode servir de protecédo contra os efeitos dos fatores de risco anteriormente
experienciados e com isso proporcionar elementos para melhoria da qualidade de vida
(SAPIENZA e PEDROMONICO 2005).

O termo Qualidade de Vida (QV) refere-se a uma infinidade de informagdes com o0s
mais diversos significados, sem haver consenso literario sobre a definicdo do constructo. Fleck
at al. (2000) e Halioua (2000) sugerem que QV é um termo abrangente para definir a
complexidade envolvida. Em razdo dessa complexidade, bem como do crescente interesse
sobre o tema, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), criou um grupo de pesquisa cujo
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objetivo era investigar os fatores que contribuem para boa e ma QV. O grupo foi estabelecido
em 1994 e recebeu o nome de World Helth Organization Quality of Life Group. (WHOQOL,
1994).

A WHOQOL percebeu, em suas investigacbes, que a QV esta relacionada as
percepcdes subjetivas e sua interacdo com o ambiente e definiu QV como:
“A percepcéo do individuo de sua posi¢éo na vida no contexto da cultura e sistema de valores
nos quais ele vive e em relagcdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes”.

Assim, a QV pode apresentar variacdes entre e intercultura, além do momento em que
o individuo sofre o impacto pelos ajustes sociais, fisicos e psicoldgicos. Tal como a saude, a
QV necessita de interacdo das diversas areas para que haja plenitude. Portanto, ao
considerar a importancia do tema, diversos instrumentos vém sendo desenvolvidos, com a
expectativa de mensurar os fatores envolvidos na QV. Martin, (2008) relata que os
instrumentos de avaliacdo de QV sao importantes para buscar encontrar a analise objetiva
dos fatores envolvidos nos intra e intergrupos que exer¢gam influencia na QV.

Nesse sentido, desde 1993 a Functional Assessment of Chronic lllness Therapy
(FACIT) desenvolve testes para analise de QV para pessoas com doencas crénicas em
especial para os diversos tipos de cancer. O Fact-lym é um questionario desenvolvido para

avaliar os aspectos relativos a qualidade de vida especifico para pessoas com linfomas.

No préximo capitulo, sera apresentada a descricdo do percurso metodologico para a
concretizacdo da pesquisa, a fim de alcancar o objetivo proposto.



4. MATERIAIS E METODOS

Este estudo abordard a pesquisa qualitativa e quantitativa, por meio da analise
documental construido a partir de fontes advindas de uma entrevista semiestruturada com os
sobreviventes e questionarios de avaliagdo de Qualidade de Vida para sobreviventes de
Linfoma.

A organizacdo da analise deste estudo foi realizada de acordo com as trés etapas de
analise de conteudo, determinadas por Bardin (1977), ou seja, (1) a pré-andlise, (2) a
exploragdo do material, (3) o tratamento dos resultados, que foi por meio de inferéncia e
interpretacéo.

Inicialmente foi realizada uma leitura flutuante do contetdo entrevistas, cuja tematica
abordard a qualidade de vida percebida pelo sobrevivente de Linfoma de Hodgkin (LH),
objetiva-se estabelecer um contato com o contetdo a ser analisado e sistematizar as ideias
iniciais no plano de analise. Em seguida, foi estruturado o universo de documentos de analise,
a partir do objetivo do estudo, ou seja, aspectos relacionados a qualidade de vida do
sobrevivente de LH.

A pesquisa qualitativa estd baseada na perspectiva fenomenoldgica que possibilita ao
pesquisador a inferéncia dos sentidos atribuidos as vivencias do homem entendendo-o como
um “Ser-no-mundo”, isso representa a percep¢ao sobre um Ser lancado a existéncia, que €
capaz de viver de maneira Unica as experiéncias habituais (HEIDEGGER, 2006). Desse modo,
a compreensao possibilita decodificar o modo de ser por ele evidenciado em seu discurso,
revelando o fenbmeno que tem a origem no “Ser em si”. Sendo assim, 0 pensar
fenomenoldgico estd em compreender o ser humano em sua existéncia. Posteriormente a
demarcacao do universo de documentos, o corpus da pesquisa foi definido conforme diagrama

a sequir.



=

Avaliacao de Inclusao

Questionarios
Sociodemografico
Anamnese
Fact-lym
TCLE

Entrevista

Conclusao

o ; Mensurar dados dos
Transcrigao ; questionarios.

Analise Manual (Bardin) | Inferéncias sobre a analise
Analise pelo IRAMUTEQ® de conteudo.

Gravacao

Figura 2: Diagrama de corpus da pesquisa.
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4.1 Participantes da pesquisa

Participaram como voluntérios deste estudo individuos diagnosticados com LH,
encaminhados ao tratamento quimioterapico, na rede publica hospitalar domiciliados no
Distrito Federal (DF) e cidades do entorno, na faixa etaria de 18 a 60 anos, que foram
encaminhados para tratamento curativo. Todos foram informados sobre a pesquisa e
consultados sobre o interesse em patrticipar e, apds a concordancia, assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE). Em momentos distintos, responderam a um

guestionario sociodemografico e clinico e participaram de uma entrevista semiestruturada.

Critérios de inclusao:

« Ter sido diagnosticado com LH (estagios | e Il);
« Ter sido encaminhado para o tratamento curativo;

« Assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (apéndice C).

Critérios de exclusao:

e Recusar responder os questionarios;
e Recusar participar da entrevista;
o Apresentar comprometimento cognitivo, neuropsicolégico ou outras condi¢cdes

psicopatoldgicas que impossibilitem a realizacdo do questionario e/ou entrevista.

4.2 Instrumentos

4.2.1 Perfil sociodemografico e clinico

Foi realizada por meio de um questionario sociodemografico, elaborado pela autora da
dissertacdo, com dados referentes ao sexo, idade, estado civil, grau de instrucao, renda, tipo
de ocupacéo, ascendéncia racial, religido, renda familiar, composicao familiar e localizacao
de residéncia (Apéndice B). Além disso, foram coletadas informacdes, por meio de anamnese,
referentes ao diagndstico histopatologico, classificacdo, estadiamento e tempo de diagndstico
da doenca, tipo de tratamento e protocolo terapéutico utilizado, bem como inicio e término da
terapéutica oncoldgica, construido pela autora da dissertacao (Apéndice C).
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4.2.2 Percepcgao Subjetiva da Qualidade de vida

Foi avaliada por meio de uma entrevista psicologica semiestruturada e foi conduzida
por um roteiro previamente definido, porém sem restricdes aos assuntos a serem abordados,

o roteiro foi elaborado pela autora da dissertagéo com oito perguntas (Apéndice D).

4.2.3 Questionario de Qualidade de Vida em Sobreviventes de Linfoma de Hodgkin

Foi avaliada pelo questinario Functional Assessment of Cancer Therapy For patients
with Lymphoma (FACT-Lym) versédo 4, que avalia a qualidade de vida relacionada a satde em
pacientes com linfoma, desenvolvido pela organizacdo Functional Assessment of Chronic
liness Therapy - FACIT (WEBSTER, 2003), com Alpha de Cronbach igual a 0,71
(EREMENCO et al, 2005). E um questionario multidimensional e auto aplicativo, com 42
afirmacdes e inclui 5 dominios: 7 de carater fisico, 7 de carater social-familiar, 6 de carater
emocional, funcional e 15 questdes especificas ao linfoma, utiliza-se a escala de Likert de 0 a
4 para pontuacdo. O instrumento é conciso e de facil aplicacdo, com tempo estimado em
cinco minutos, apresenta escores finais das subescalas e totais das escalas globais, quanto
maior o escore, melhor a qualidade de vida.

As afirmacdes GP1 ao GP7 referem-se ao bem-estar fisico; as afirmacées GS1 a GS 7
e Q1 estdo relacionadas ao bem-estar social/familiar; as afirmacbes GE1 ao GE6 estao
relacionadas ao bem-estar emocional; as afirmacdes GF1 ao GF7 fazem referéncia ao bem-
estar funcional e por fim as afirmacdes P2, LEUL, BR, M3, ES3, LYM1, LYM2, BM, T6, C2,
Gal, HI8, LEU6, LEU7,BR, M9, LEU4 fazem relacdo com as preocupac¢des adicionais.

A utilizacéo do referido questionario na lingua portuguesa foi solicitada por meio do site

http://www.facit.org e concedida pelo grupo FACIT que emitiu certificacdo e autorizacdo de

uso (Anexo 3). O instrumento foi linguisticamente validado e apds o processo de traducao,
testado com pacientes do Brasil e Portugal (EREMENCO et al, 2005).
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4.3 Procedimento de coleta de dados

Os dados foram coletados na Faculdade de Educacéo Fisica da Universidade de Brasilia,
no laboratorio do Grupo de Pesquisas em Cancer, os individuos foram informados sobre os
objetivos, procedimentos, possiveis desconfortos, riscos e beneficios do estudo. Apds o
consentimento os participantes assinaram TCLE (Apéndice A), responderam o questionario
sociodemografico (Apéndice B), anamnese (Apéndice C) e Escala de Qualidade de Vida para
Sobreviventes de Linfoma de Hodgkin (Fact-Lym) (Anexo 1), em seguida encaminhados para
entrevista semiestruturada (Apéndice D).

A entrevista semiestruturada, proporciona ao entrevistado arguir sobre o tema proposto,
sem limitacdo entre as respostas ou condicdes previamente estabelecidas pelo pesquisador.
Para Minayo (2012), na entrevista semiestruturada ocorre comunicacdo entre duas pessoas,
mediado por perguntas fechadas e abertas com objetivo de construir informagdes pertinentes
ao objeto de pesquisa. Gil (2006) destaca que esse tipo de entrevista, proporciona valorizacao
da presenca do investigador, bem como, viabiliza todas as perspectivas possiveis para o

informante abarcar a espontaneidade necesséria, 0 que enriquece 0 processo investigativo.

A entrevista psicolégica € uma interacdo dialética, entre duas ou mais pessoas com 0
propodsito previamente fixado. Bleger (1960) define a entrevista psicoldgica como “campo de
trabalho no qual se investiga a conduta e a personalidade de seres humanos” (p.21).
RIBEIRO, (1988), contribui como “uma forma especial de conversdo, um método sistematico
para entrar na vida do outro, na sua intimidade” (p.154). Enquanto, Gil (1999) percebe a
entrevista como “forma de dialogo assimétrico, em que uma das partes busca coletar dados e

a outra se apresenta como fonte de informagao” (p.117).

A entrevista ocorreu em ambiente sigiloso, discreto e confortavel, seguiu os padrdes de
entrevista psicolégica, foram gravadas por meio do software Gravador de Som do Sistema
Windows e ocorreu de maneira individualizada, sem limitacdo de tempo, a fim de que cada
sobrevivente fosse capaz de relatar sobre as questfes norteadoras. Em seguida foram
transcritas na integra e inseridas na base de dados do software de apoio a andlise qualitativa,
IRAMUTEQ® verséo 07 Alpha 2

13



4.4. Andlise de dados

4.4.1. Analise de Contetdo

A construcao tedrica informada foi baseada nas descricdes proposta por Laurence
Bardin em seu livro Analise de Contetdo (1994). A analise de conteido compreende um
conjunto de técnicas de analise das comunicacdes, que tem por objetivo, realizar
procedimentos sistematicos e diretos de descricdo de conteidos de mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢cbes de
producdo/recepcdo (variaveis inferidas) destas mensagens, cujo objetivo estad em validar a
leitura e proporcionar generalizacdo ao efetivar o que estd contido na mensagem
(BARDIN,2004).

O primeiro polo dessa analise de conteudo é caracterizado como fase de organizacao
dos materiais, selecionados de acordo com um objetivo pré-estabelecido pela entrevista
semiestruturada, o qual €é submetido as regras de pertinéncia, exaustividade,
representatividade para construgdo do corpus, isto é, um conjunto de informacdes. Apos a
transcricdo das entrevistas com 0s sobreviventes ao Linfoma de Hodgkin, realizou-se a
identificacdo das perguntas do questionario e o agrupamento de cada uma delas, para que
houvesse condi¢cdes para constituir uma narrativa de cada pergunta, de modo a possibilitar
compreensao fidedigna.

O segundo polo, definido como exploracao do material, objetiva-se em dividir em partes
por meio de recorte, codificar ou enumerar o corpus de pesquisa a fim de demonstrar as
caracteristicas do contetdo selecionado. A exploracédo do material pode ocorrer manualmente
ou com suporte de softwares. Nessa pesquisa, primeiramente, ocorreu a leitura flutuante de
todo o corpus, organizado a partir das transcricbes a fim de conhecer o texto, e,
posteriormente, de forma exaustiva, para que a o conteldo expresso em cada entrevista fosse
capaz de suscitar inferéncias.

O ultimo polo, denominado de tratamento dos resultados e interpretacdo, tem por
finalidade evidenciar as informacdes obtidas. De acordo com Hostil (1969 apud Bardin 2011,
p. 133), esse € 0 “processo pelo qual os dados brutos sao transformados sistematicamente e
agregados em unidade, as quais permitem uma descricdo exata das caracteristicas
pertinentes do conteudo”. O conjunto de dados foi codificado e atribuido a categorias a
posteriori
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Posteriormente, deu-se segmento ao que Bardin (2011, p. 147) se refere como analise
categorial, que refere-se “a divisdo das componentes das mensagens analisadas em rubricas
ou categorias”, permitindo a classificagao dos elementos de significacao constitutivos de cada
pergunta da entrevista. Tudo se justifica para que se pudesse formular a categorizagdo, que
sao “rubricas ou classes as quais reunem as unidades de registro sobre um titulo genérico,
agrupamento esse efetuado em raz&o das caracteristicas comuns destes elementos”.

A analise de conteudo desse estudo obedeceu ao seguinte modelo:

PLANO DE ORGANIZACAOQO E ANALISE

POLOT | | pRE ANALISE

+

| LEITURA FLUTUANTE |

L

EEGEAS I_,‘ Exaustividade - representatividade- homogeneidade- |

i
‘ CO@LE |

POLOII EXPLORACAO DO MATERIAL

+
RECORTE, CATEGOI;‘_IZACAO E CODIFICACAOD

!

POLOIN |—» TRATAMENTO DAS INFORMACOES
INTERPRETACAO

) eragdes Estatisticas
SINTESE E SELECAO DOS RESULTADOS NATUREZAS
NATUREZAS EMPERICAS
TEQRITASDA FEALIDADE
CONICACAD DIVESTIGADA

Y

INFERENCIAS

¥

TNTERPRETACAQ

1L

Outras orientagdes Utilizagdo dos
para utha nova analise resultados de analiss
para fins tedricos

Figura 3: Plano de Organizagdo da Andlise de Conteudo.
Fonte: USP(2015).
AplOs a andlise de Bardin foi a utilizacdo do software denominado IRAMUTEQ®

(Interface de R pour analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires), que € um
programa gratuito que realiza analises de dados textuais de maneira qualitativa (CAMARGO;
JUSTO, 2013).
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Foram analisados os dados textuais pelo IRAMUTEQ® por meio a Nuvem de Palavras,
Andlise de Similitude e Dendograma, que “organizam a distribuicdo do vocabulério de forma
facilmente compreensivel e visualmente clara”, além de proporcionar variagbes de
interpretacdo de termos, visto que cada modelo de analise permite filtros de classes
gramaticais distintas (CAMARGO; JUSTO, 2013, p. 516).

A nuvem de palavras organiza de forma aleatéria as palavras com maior frequéncia, as
analises de similitude apresentam a proximidade de termos semelhantes ou ideias proximas
e possibilita identificar as co-ocorréncias entre as palavras, indica a conexidade entre as
palavras, enquanto o dendograma realiza classificacao da frequéncia por classes de palavras
gue estdo se relacionando diretamente. CAMARGO; JUSTO, 2013). As representagcdes
geradas pelo software estdo apresentadas no proximo capitulo.

4.4.2 Analise de Questionarios

Foram, também, realizadas analise quantitativa dos dados advindos dos questionarios
Fact-lym e Sociodemogréafico que em seguida foram submetidos a analise no software SPSS
Statistics V.20. De acordo com Gilnther (2006), os dados quantitativos, visam gerar resultados
generalizaveis, isto €, parametros de andlises, sem que haja subjetivacédo envolvida. Isso faz
com que haja confiabilidade maior sobre os dados, bem como, maiores chances de replicacao

e controle das variaveis.

Os dados quantitativos foram analisados utilizando o software SPSS verséo 21 (SPSS
Inc., Chicago, IL, EUA). O tratamento estatistico para normalidade dos dados foi realizado
por meio do teste de Shapiro Wilk. Nao foram observados outliers em nenhuma variavel
analisada o que possibilitou calcular o Teste T de student. Média e desvio padrao das variaveis
foram feitas por estatistica descritiva, a correlacdo das varidveis ndo-paramétricas foram
correlacionadas através do teste de Spearman. O nivel de significAncia estatistica adotado foi
de p <0,05.
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5. Resultados

5.1. Dados sociodemograficos e anamnese

Participaram desse estudo treze sobreviventes de Linfoma de Hodgkin, desses, sete
do sexo masculino e seis do sexo feminino, 57,2% com tempo de diagnostico igual ou
superior ha 5 anos.

Todos os sobreviventes haviam concluido o tratamento ha, pelo menos, seis meses.
As médias e desvios padrdo das idades dos sobreviventes no momento do estudo foram
de 30,5 £ 7,03 anos. Sobre trabalho, 86% de mulheres e 67% dos homens declaram estar
trabalhando. Ao aspecto referente a cor, 77% da amostra total se autodeclaram pretos ou
pardos, enquanto 23% se autodeclaram brancos. Sobre o estado civil, 62% estavam
solteiros e 38% casado ou em unido estavel no momento da pesquisa. Ao que se refere a
escolaridade, 8% estudou até o nivel fundamental incompleto, 15% ensino meédio
incompleto, 15% ensino superior incompleto, 31% o ensino superior completo, 23%
especializacdo e 8% mestrado. Sobre o aspecto religioso 23% declaram ser catélico, 15%
espiritas e 62% evangélico.

Quadro 1 — Caracterizagdo dos participantes do estudo em percentual.

Homem(6) | Mulher(7) Grupo
Sexo 54% 46%
Idade (anos) 33,747 26,774 30,5+7,03
Cor
Preto / Pardo 1% 83% 7%
Branco 29% 17% 23%
Estado Civil
Casado/Uni&o Estével 43% 33% 38%
Solteiro 57% 67% 62%
Escolaridade
Fundamental Incompleto - 17% 8%
- 0 0
Ensino Médio Incompleto 33% 15%
Superior Incompleto 14% 17% 15%
0, 0 0
Superior Completo 29% 33% 31%
Especializagéo 43% - 23%
Mestrado 14% - 8%
Religido
Catélico 14% 33% 23%
Espirita - 33% 15%
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Evangélico 86% 33% 62%

Todos os participantes residem em regiées administrativas do Distrito Federal.

A média e desvio padrédo da idade dos sobreviventes no momento do diagnéstico foi de
26,5 + 6,27 anos. O diagnéstico da regido afetada foi em 46% dos casos no pescoco, 31% no
mediastino, 8% na virilha e 15% no mediastino e pesco¢co em concomitancia, sendo que 100%
dos homens foram acometidos na regido do pescoc¢o, enquanto 57% das mulheres na regiao
do mediastino. Sobre o tratamento, 69% receberam Quimioterapia e Radioterapia e 31%
somente Quimioterapia, todos o0s sobreviventes foram submetidos aos Protocolo de
Tratamento ABVD.

Ao que se refere aos efeitos colaterais do tratamento, todos 0s sobreviventes relatam
ter sofrido com nauseas e fadiga. Além desses, 86% das mulheres também apontam vomitos
e ansiedade e 83% dos homens relatam ter sofrido com vomito e queda de cabelo. Em relacao
aos efeitos tardios, 46% dos entrevistados relatam permanecer com fadiga e diminuicdo da
capacidade de concentracéo.

5.2. Questionério Fact-lym

A média e o desvio padréao do nivel de qualidade de vida para linfoma, total do grupo,
avaliado pelo questionario de Qualidade de Vida (Fact-Lym) foi 131,7 + 20, a qualidade de
vida geral (Fact-G) foi 84,2 + 13,5 e a qualidade de vida por avaliacdo dos fatores sociais,
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fisicos e relacionados ao linfoma (TOI) foi de 89,4 + 15,9. As mulheres apresentaram média e
desvio padréo de 126,4 + 17,3 para avaliagao Fact-lym, 79,7 + 12,5 para Fact-G e 85,3 + 13,2
para TOI, enquanto os homens apresentam 137,9 + 22,8 para Fact-lym, 89,4 + 13,7 para Fact-
G e 94,2 +18,6 para TOLl.

Tabela 1 — Descricdo das médias e desvios padrédo dos valores de pontuacéo obtidos no questionario Fact-lym.

UALIDADE __ VALOR DE
° DE VIDA REFERENCIA ~ MULHERES (6)  HOMENS (7) P
FACT-G 0-108 842 +135 942 186 034
TOI 0-116 79,7 +12,5 89,4 +137 021
FACT-LYM 0-168 126,4+17,3 1379 £228 0,33

Ao analisar a comparacado Qualidade de Vida por Idade em anos (19 - 30 anos e >30)
foi observado que os sobreviventes com idade entre 19 e 30 anos apresentam pontuacéo de
Fact-lym 125,8 + 24,2 enquanto os sobreviventes com idade >30 apresentam 135,4 + 17,7,
p=0,19. Para o Fact-G os sobreviventes com idade entre 19 e 30 anos, apresentaram
pontuacéo de 82,9 + 16,3 e 0s >30, 85+ 12,5, p=0,46. Para o TOI os sobreviventes entre 19
a 30 anos pontuaram 84,4 + 19 e os >30, 92,5 + 14, p=0,23.

Ao comparar Qualidade de Vida por tempo de diagnéstico em anos (<5 e =5), observou-
se que os sobreviventes com tempo de diagnostico <5 anos, apresentaram para a andlise do
Fact-lym pontuacéo de 126,3 £ 19,2 e os sobreviventes com diagnostico =5 anos 140,4 + 20,1,
p=0,23. Para o Fact-G, os sobreviventes com <5 anos pontuaram 82 + 13,4 e os =5 anos 87,8
+ 14,2, p=0,46 e para o TOI, os sobreviventes com <5 anos pontuaram 84,7 + 15,1 e os 25
anos 96,8 + 15,5, p=0,20.

Observou-se que a variavel atividade fisica apresentou dados relevantes ao investigar
a qualidade de vida, por essa razédo, ainda que ndo esteja descrita diretamente no objetivo
deste trabalho, foi possivel comparar e analisar os individuos em dois grupos, ativos (faziam
atividade fisica antes do diagndstico e permaneceram fazendo mesmo depois do diagnostico),
nao ativos (faziam atividade fisica antes do diagnostico e pararam de fazer depois do
diagnostico ou nao faziam atividade fisica antes do diagndstico e permaneceram sem fazer).

Sobre atividade fisica 69% realizavam antes do diagnostico, no entanto apds o
diagnostico esse mesmo percentual se converte em néo realizacdo de atividade fisica.

Desse modo, 85,7% dos sobreviventes ativos apresentaram alta qualidade de vida para

TOI, 87,5% para o Fact-G e 83,3% para o Fact-lym. Salienta-se que dos participantes do sexo
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masculino 83% eram ativos antes do diagnéstico e 50% permaneceram ativo. Do sexo

feminino 57% eram ativas e 14% permaneceram ativas.

Quadro 2 — Descri¢do do percentual de participantes ativos e n&o ativos.

Ativo Fem.|Masc. |Grupo
Anterior ao

diagnostico 57% |83% 69%
Posterior ao

diagnostico 14% |50% 31%
N&o ativo

Anterior ao

diagndstico 43% |17% 31%
Posterior ao

diagndstico 86% |50% 69%

5.3. Analise de Conteldo

No que diz respeito a analise das entrevistas, ap0s todas as etapas propostas por
Bardin, na analise de conteudo, destacaram-se duas categorias. A primeira € apresentada sob
o titulo “Viver antes do linfoma” e a segunda como “Viver apés o linfoma”. O polo de
conhecimento anterior ao diagndstico e o polo de mecanismos de enfrentamento presentes
no momento do tratamento modificam a percepcdo sobre a Qualidade de vida desses
individuos. Os nucleos ligados a familia, trabalho/estudos e religido destacam-se como
influéncia na vivencia do linfoma. O viver antes do linfoma, estdo presentes rotinas ativas e
de pouco cuidado consigo. O viver ap6s o linfoma implica nas estratégias de resiliéncia que
cada individuo encontrou para perceber que mesmo com o0 diagnéstico de “ finitude”,

permanecia vivo.

Ao analisar textualmente a frequéncia de palavras para toda entrevista, utilizando o
IRAMUTEQ® , foram encontradas total de 5.692 ocorréncias, 158 segmentos de texto, sendo
as seguintes palavras as que tiveram maior incidéncia: Nao (155); Estar (84); Ficar (72);
Linfoma (62); Médico (30); Hospital (23).

A seguir, os resultados em de nuvem de palavra, analise de similitude e dendograma,

respectivamente, por ordem de pergunta.
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FIGURA 4 — Resultado em
Linfoma de Hodgkin?”
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FIGURA 6 — Resultado em dendograma sobre o questionamento “Como foi receber o diagnostico do
Linfoma de Hodgkin?”

Ao analisar as respostas sobre a pergunta: Como foi receber o diagnéstico do Linfoma
de Hodgkin? Foi possivel verificar que maior frequéncia do termo "Nao” que apresenta
negacao a informacao recebida, bem como palavras que demonstram instabilidade emocional
como: “Pancada”, “Panico”, “Preocupado”, “Triste”. Suscitaram os termos relacionados aos

sintomas da doenca como: “Emagrecer”, “Cansar’.
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FIGURA 8 — Resultado em analise de similitude sobre o questionamento “Quais 0s sentimentos
surgiam com frequéncia?”
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FIGURA 9 — Resultado em dendograma sobre o questionamento “Quais 0s sentimentos surgiam com
frequéncia?”

A andlise das respostas sobre “Quais os sentimentos surgiam com frequéncia?”
Resultaram em termos, que indicam instabilidade emocional, “Nao”, “ Pensar”, “Morrer”,
“‘Abalado”, “Debilitado” e termos que indicam mecanismos de enfrentamento, como:
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FIGURA 10 — Resultado em nuvem de palavra do questionamento Antes da descoberta do Linfoma havia alguma

situacao problema acontecendo?

policia_curado

alhar
acontacer chato. 93T gireto
vizinho
fracassado causa
ameaga ruim perda
estagio enjoo
convivia alcodlatra cabely religioso
faltar superar
O o emada
faculdade
A mée conciliar cansado curar
sepdrar Trmag pensar crenga
trancar arrepender
efeito dia
chamar
periodo plano failiar defer
. jeito primo
consegidihal metddica o
tratamento deus quigto
internar pail escola
preeisar impficar
mudanca estressar mestrio
relacionamentg, . dificil ajuda ponto semzna
relagio
. levamtar
wrauma coisa ficar i e
uerer & chegar
passado d S0 epeca murido
noite
chorar perceber sair -
—_— sustentar to
marha frente
entrar ED dar rapaz cheio
deprimindo
internamos trabalhar familia bico tranquilo
sofrer aceitar deprimido
fatar realizacio aula carker
pagar  frustrante
voRar 3 .
methor vir S0 B brigar
gande e el achar questdo ot
prazer proximo  pretender aluguel
. sentir g
casar profissional inetulf
raro
passar " area
depresséo.  progurar certo torciga
meédico desestruturadg, . bom
vofe dizer - °
cantribuir sala coneurgucacio secretaria
traumti
into Preciso
tirar adiantar
entregar
equitibrio
doente melhorar
agrayar = .
SItUBCA0 5o i nedicacia
descobrir

FIGURA 11 — Resultado em andlise de similitude sobre o questionamento “Antes da descoberta do Linfoma

havia alguma situacéo problema acontecendo?”
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FIGURA 12 — Resultado em dendograma sobre o questionamento “Antes da descoberta do Linfoma havia
alguma situacao problema acontecendo?”
Em relagédo a interpretacdo da pergunta “Antes da descoberta do Linfoma havia

alguma situacdo problema acontecendo? ”, verifica-se os termos “Brigar’, “Familia”,
"Depressao”, “Relacionamento”, assim como o termo “Tranquilo” que sugerem ocorréncias

de eventos que pudessem ter interferido na percepc¢éo sobre o diagndstico.
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FIGURA 13 — Resultado em nuvem de palavra do questionamento “Houveram mudancas nos seus

relacionamentos interpessoais? Se sim, como?”
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FIGURA 14 — Resultado em andlise de similitude sobre o questionamento “Houveram mudancgas nos seus

relacionamentos interpessoais? Se sim, como?”h

d1

classe 3 classe 2

esperar
mails
querer
sempre
praximo
assim
falar
néo
também
distante
wir
oferecer
distanciar
cha

bem

tudo
teclado
resposta
receita
quase

normalmente

mirabolante
leve

levar
internet

nada
coisa
tratamento
conseguir

mal
antes
tomar
irméoc
poxa
meic
scabar
tranguilizar
sofrimento
sensibilizar
selecionar
quadro
puxar
piorar
parar
natursl
médico
liberar
histaria
gansfada
frustraciio
estressar

basicamente

Dendrogramme CHD1 - phylogram

FIGURA 15 — Resultado em dendograma sobre o questionamento “Houveram mudancas nos seus

relacionamentos interpessoais? Se sim, como?”

A anadlise sobre a pergunta “Houveram mudangas nos seus relacionamentos

interpessoais? Se sim, como? Evidenciou os seguintes termos, “Nao”, “Esperar”, “Nada”,

“Gente” o que sugere a manutencao da rede desses individuos, seja essa rede ampla ou

reduzida.
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FIGURA 17 — Resultado em andlise de similitude sobre o questionamento “O que pode ser considerado

Qualidade de Vida, em sua opiniao?”
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FIGURA 18 — Resultado em dendograma sobre o questionamento “O que pode ser considerado Qualidade de Vida,

em sua opiniao?”

Ao perguntar “O que pode ser considerado Qualidade de Vida, em sua opiniao? “

Surgiram uma maior diversidade de termos como “Dia Bom”, “Hoje”, “Viver”, “Relaxar”,

Iy

certo”, “Conquistar”, “ Confiar”, “Amar”.

radioterapia
da problema
cancer na )
gostar perdldo qualidade

estagiar
consgegulr corrido CH egar § frustrado
faculdade m n é coisa g
= Col
estudartudomwto Tae &

rande

paSSJa;It(; IS antesnao Casam agora 5
salrg fU ano?zﬂ (D § area
ja

0 2SSME £ o eomoS T
agua ";gcaar I vida O Ppesado
parado porque estar fllho periodo

remoer
s6 terminar atrapalhar oensino
£quando janeiro escola
tirar conquistar Manido
recuperar setembro
arrependimento

objetlv
feverairo

FIGURA 19 — Resultado em nuvem de palavra do questionamento Antes do diagnostico,

Qualidade de Vida?

rrrrrr

“Dar

havia



FIGURA 20 — Resultado em andlise de similitude sobre o questionamento “Antes do diagnostico, havia Qualidade de
Vida?”
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FIGURA 21 — Resultado em dendograma sobre o questionamento “Antes do diagnostico, havia Qualidade
de Vida?”

A analise da pergunta “Antes do diagnostico, havia Qualidade de Vida?” Resultou nos
seguintes termos, “Ano”, “Parar”, “Nao”, “Terminar”, “Atrapalhar”, onde os individuos apontam

situacdes de desconforto anterior ao diagnostico.
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FIGURA 22 — Resultado em nuvem de palavra do questionamento “Hoje vocé se percebe com
Qualidade de Vida?”
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FIGURA 23 — Resultado em andlise de similitude sobre o questionamento “Hoje vocé se percebe com
Qualidade de Vida?”
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FIGURA 24 — Resultado em dendograma sobre o questionamento “Hoje vocé se percebe com Qualidade
de Vida?”

A anadlise sobre a pergunta “Hoje vocé se percebe com Qualidade de Vida?” resultou
nos termos “Estar’, “Ficar’, “Saber”, “ldeal” e os termos voltados ao processo de
saude/doenga aparecem as variagdes “Tratar”, “Tratamento”, “Tratado”. Ao analisar o
dendograma é possivel verificar que a classe com maior percentual indica os termos “Praticar
Esporte”, “Deus” e “Desenvolvimento”. Na nuvem de palavras surgirem os termos “Nervoso”
e “TPM”.
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FIGURA 25 — Resultado em nuvem de palavra do guestionamento “Como os profissionais de

(médicos, enfermeiros, tec. Enfermagem, etc) contribuiram para a sua qualidade de vida?”
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FIGURA 26 — Resultado em analise de similitude sobre o questionamento “Como 0s profissionais de saude

(meédicos, enfermeiros, tec. Enfermagem, etc)_gontribuiram para a sua qualidade de vida?”
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FIGURA 27 — Resultado em dendograma sobre o questionamento “Como os profissionais de salde (médicos,

enfermeiros, tec. Enfermagem, etc) contribuiram para a sua qualidade de vida?”

A andlise das respostas referente a pergunta “Como os profissionais de saude
(médicos, enfermeiros, tec. Enfermagem, etc) contribuiram para a sua qualidade de vida?
Suscitaram os termos “Préximo”, “Humano”, "Otimo”, "Realista” ao passo que também surgem
os termos “Frio”, “Distante”, “Descaso”.

Para que houvesse melhor compreenséao entre os fatores avaliados as perguntas foram
agrupas de acordo com o assunto central.

Os grupos sao: (1) - Percepcgdes, por meio dos questionamentos: Como foi receber o
diagndstico do Linfoma de Hodgkin? e Quais 0s sentimentos surgiam com frequéncia?; (2) -
Relacionamentos: Antes da descoberta do Linfoma havia alguma situacdo problema
acontecendo?, Houveram mudancgas nos seus relacionamentos interpessoais? Se sim, como?
e Como os profissionais de saude (médicos, enfermeiros, tec. Enfermagem, etc) contribuiram
para a sua qualidade de vida?; (3) — Qualidade de Vida: O que pode ser considerado
Qualidade de Vida, em sua opinido?, Antes do diagnostico, havia Qualidade de Vida? e Hoje
vocé se percebe com Qualidade de Vida?

As analises em conjunto serdo apresentadas por meio dos graficos de similitude e
dendograma, pois tornam a compreensao visual mais rapida e apresentam a organizacao por

classes que indicam a existéncia de correspondéncia entre 0s assuntos.
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Figura 28 — Resultado em similitude para o grupo Percepc¢éo
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Figura 30 — Resultado em similitude para o grupo Relacionamentos
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6. DISCUSSAO

O presente estudo teve por objetivo avaliar a percepcdo de sobreviventes ao Linfoma
de Hodgkin sobre o constructo Qualidade de Vida. Para tal, foram realizadas entrevistas
semiestruturadas e aplicados questionarios sociodemograficos e de qualidade de vida para
linfoma (Fact-lym) em treze voluntarios. Os dados foram avaliados em grupo, em comparagao
por sexo e idade.

A recepcdo do diagnostico do cancer, de modo geral, € bastante temida por ser
considerado uma doenca incuravel, dolorosa, com associacdo diretamente com a morte
(OLIVEIRA E GOMES, 2008). Apesar disso, os resultados obtidos por meio do questionario
Fact-lym indicam que os sobreviventes avaliados apresentam altos niveis de qualidade de
vida. Pinto e Ribeiro (2006) sugerem que o alto indice de cura do linfoma, faz com esses
individuos apresentem melhor qualidade de vida quando comparado com outros tipos de
cancer.

A avaliacdo da atividade fisica sugere fator de protecdo para manutencao ou elevacao
dos indices de qualidade de vida, visto que os sobreviventes ativos pontuaram mais em
relacao aos sobreviventes ndo ativos. Oreinstein e Friedenreich (2002) indicam que individuos
que sdao fisicamente ativos oferecem maior preparacao fisica e psicolégica ao tratamento do

cancer, impactando nas fases posteriores ao tratamento.

As andlises do discurso, no entanto, sugerem que 0s sobreviventes sdo impactados
negativamente ao receber o diagndstico. Para, Rzeznik e Dall’Agnol (2000) a descoberta do
cancer faz com que a pessoa se sinta desarmada e enfraquecida com baixa percepcéo sobre
as possibilidades de resolucéo de conflito o que aumenta a sensa¢ao de desespero. Somente
apos o conhecimento sobre os altos indices de possibilidade de cura, Coutinho e Trindade
(2006), relatam que 60% a 80% apresentam cura clinica para linfoma, as percepcdes

negativas sao minimizadas.

Ao que tange a qualidade de vida, os sobreviventes quando indagados sobre “O que
pode ser considerado Qualidade de Vida“, sugerem termos positivos relacionados a si, em
seguida quando questionados sobre a qualidade de vida antes do diagndstico é possivel
perceber os impactos dos sintomas da doenca e sua repercussdo na percepgao sobre a

gualidade de vida.
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Ao analisar sobre a percepcédo atual da qualidade de vida verificou-se que os termos
suscitados indicam a influéncia dos aspectos da doenc¢a na qualidade de vida atual, além da
preocupacao existente em permanecer com a doenca mesmo apoés o tratamento. De modo
geral, apresentam uma percepcao realista do estado atual, bem como, uma percepcao
resiliente ao estado de saude, o enfrentamento religioso gera o planejamento, novas
interpretacbes e o suporte social para lidar com situagées que podem causar impacto
emocional (SEIDL E COLS., 2001). Observou-se, também, a existéncia de desconforto em
decorréncia dos efeitos tardios, como 0 nervosismo.

Ao questionar sobre os profissionais de saude indicam vivencias distintas entre os
sobreviventes, bem como, a existéncia de profissionais que apresentam bom relacionamento
e por outro lado, profissionais que transmitem dificuldade em se relacionar com o0s pacientes.
Ambos impactam da experiéncia de estar com uma doenca grave em ambiente hospitalar.
Santos (2003) aponta que, o profissional de saude, em relacdo ao cuidado com o cancer vé-
se envolvido por sentimentos que oscilam, visto que sdo formados com objetivo & cura e

muitas vezes nos casos de cancer essa possibilidade pode estar restrita.

Ao analisar os grupos € possivel perceber que os termos evidentes nos
guestionamentos sobre as percepcdes indicam interpretacdes negativas por meio dos termos

” “* et n

“abalado”, “morrer”, "chorar”, de acordo com Borges et al (2006), os sentimentos de tristeza,
indignacdo e angustia geralmente sdo consequéncia dos sentidos destinados ao fator cancer,
como uma doenca que leva ao sofrimento, com isso, 0 paciente permanece em seu
pensamento o sentimento de medo, torna a sensac¢ao de morte cada vez mais iminente. Sobre
0S guestionamentos que envolvem os relacionamentos os individuos apresentam respostas
gue envolvem os termos “familia”, “amigos”, “médicos”, “realista”, o que sugerem interpretacao
sobre a importancia dos fatores de protecdo que envolvem as relacfes proximas a esses
individuos. Segundo Andrade e Vaitsman (2002) o apoio social possui a funcao informativa ou
de recursos originados por meio de membros da rede e gera efeitos fisicos, emocionais e
comportamentais benéficos, para Pedro, Rocha e Nascimento (2008), o apoio social envolve
relacGes de troca, as quais implicam deveres reciprocos e vinculos de dependéncia dialética
gue contribuem para criar os sentimentos de coeréncia e controle da vida, o que beneficia o
estado de saude das pessoas com cancer. O grupo Qualidade de Vida é possivel identificar que

LT ” LTS

0s sobreviventes apresentam os termos “objetivo”, “equilibrado”, “conquistar”, “ recuperar’ além dos

” [ T]

termos “ frustrado”, “ perdido”, “ arrependido”.
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Forghieri (1993) relata que a medida que o ser humano consegue desenvolver coragem
para lidar com a as vivéncias de descontentamento e angustia, torna-se capaz de
compreendé-las e integra-las a si, isto €, a sua existéncia. Leva-o0 a ir gradativamente se
abrindo as suas possibilidades de existir e descobre os recursos mais adequados ao se
posicionar de maneiras a enfrentar e resolver a situacao de adversidade. Dessa forma, torna-
se compreensiva as nuances entre sentimentos positivos e negativos quando se trata de
Qualidade de Vida.
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7. CONCLUSAO

Os resultados desse estudo corroboram aos dados da literatura, em que sugerem que
os sobreviventes de Linfoma de Hodgkin (LH) possuem bons indices de Qualidade de Vida,
no entanto, a analise de conteldo sugere que existem fatores externos ao cancer para que
esses sobreviventes possam aumentar ou diminuir os seus niveis de qualidade de vida.
Portanto, conhecer a percepc¢éo da qualidade de vida desses individuos é possibilitar escuta

atenta sobre a experiéncia do diagndéstico do cancer.

Salienta-se a existéncia da atividade fisica, bem como as redes de apoio e 0s
mecanismos subjetivos de enfrentamento que proporcionam resiliéncia e proporcionam o fator

de protecéo para manutencéo da qualidade de vida,

E preciso considerar que o estudo possui amostra de sobreviventes de LH reduzida, o
gue pode influenciar nas avaliacdes, especialmente, quantitativas. Com isso, sugere-se novos
estudos com maior amostra e que possam ser desenvolvidas estratégias para reducdo dos

fatores de impacto negativos bem como o desenvolvimento da resiliéncia frente ao cancer.
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APENDICE A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), da pesquisa “Percepcao da
gualidade de vida e bem-estar subjetivo de sobreviventes ao linfoma de Hodgkin”, cujo objetivo é
Avaliar a percepcédo de qualidade de vida e o bem-estar subjetivo de sobreviventes de Linfoma de
Hodgkin.

Este projeto foi realizado na Faculdade de Educacao Fisica da Universidade de Brasilia nos
periodos manha ou tarde.

O participante deveréa responder trés questionarios e em seguida foi encaminhado para a sala
de entrevista, onde foi entrevistado e os audios gravados pela pesquisadora responsavel pela pesquisa
por aproximadamente 40 min.

Vocé recebera todos os esclarecimentos necesséarios antes e durante a pesquisa e lhe
asseguramos que seu nome nao foi divulgado, foi mantido o mais rigoroso sigilo com a omisséo total
de quaisquer informacgdes que permitam identifica-lo(a). O seu transporte, quando necesséario, foi feito
pela pesquisadora responsavel. O tempo de permanéncia no laboratorio para a realizagédo dos testes
e em entrevista esta estimado em duas horas e os horarios de sua participagdo foram previamente
agendados bem como, a sua disponibilidade. Vocé devera estar nos locais designados nos dias e
horarios marcados e informar aos pesquisadores qualquer desconforto que por acaso venha a
perceber.

Este estudo néo Ihe acarretara gastos. Este estudo ndo devera ser aplicado em pessoas que
estejam em tratamento antes do inicio do estudo, que possuam doencas mentais ou déficit cognitivo.

Com os resultados deste estudo poderemos obter informacdes sobre a percepcdo dos
indicadores de Qualidade de Vida e Bem-estar subjetivo dos sobreviventes de linfoma de Hodgkin,
conhecimento Util aos pacientes, sobreviventes e profissionais da &rea da saude. Os dados e materiais
utilizados na pesquisa ficardo sob a guarda dos pesquisadores por um periodo de ho minimo cinco
anos e apos isso foram destruidos ou mantidos na instituicdo.

As informacdes obtidas neste experimento poderdo ser utilizadas como dados de pesquisa
cientifica, podera ser publicadas e divulgadas, desde que resguardada a sua identidade. Vocé podera
ter acesso aos seus resultados, por intermédio do pesquisador responsavel. A pesquisa foi
imediatamente suspensa, caso 0 pesquisador perceba algum risco ou dano a sua salde, tanto os
previstos quanto 0s ndo previstos, neste termo. No improvavel dano fisico resultante da participacéo
neste estudo, o tratamento foi viabilizado no local mais proximo e apropriado de assisténcia médica,
porém, nenhum beneficio especial foi concedido, para compensagdo ou pagamento de um possivel
tratamento.

A sua participacao nesta pesquisa € voluntaria, isto €, ndo ha pagamento por sua colaboracao.
Vocé estard livre para nega-la ou para, em qualquer momento, desistir da mesma se assim desejar.
No caso de aceitar fazer parte do estudo, apés ter lido e esclarecido sobre as informacdes acima, vocé
devera assinar ao final deste documento, que estd em duas vias. Uma delas € sua e a outra ficard com
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0 pesquisador responsavel. Todas as folhas deverdo ser rubricadas pelo voluntério da pesquisa ou
seu responsavel e pelo pesquisador responsavel.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da
Saude da Universidade de Brasilia e pelo Comité de Etica em Pesquisa/FEPECS-SES-DF. Em caso
de davida ou reclamacéo, vocé poderd entrar em contato com a pesquisadora responsavel, Juliana
Cardoso, (61) 93155773, com o Comité de Etica e Pesquisa da Faculdade de Ciéncia da Salude da
UnB (CEP/FS), pelo telefone (61) 3107 1947 ou com o Comité de Etica em Pesquisa/FEPECS-SES-
DF, pelo telefone (61) 3325 4955.

Eu , declaro que fui
informado sobre os objetivos do estudo de Qualidade de Vida e Bem-estar subjetivos de sobreviventes
de linfoma de Hodgkin, seus procedimentos, riscos e possiveis desconfortos. Ficou claro que a minha
participacao na pesquisa € isenta de despesas, que os dados coletados e acesso aos resultados sao
confidenciais e a obtencdo de esclarecimentos é permanente. Concordo voluntariamente em participar
desta pesquisa e que poderei anular o consentimento a qualquer momento, sem prejuizo, penalidade
ou perda de qualquer beneficio que eu tenha adquirido.

Data: / /

Assinatura do participante
Nome:
RG:

Endereco:

Telefone: ()

JULIANA DOS SANTOS CARDOSO Data: / /
Pesquisadora responsavel
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1. Sexo:
(1) Masculino
(2) Feminino

2. ldade:

3. Cor dapele:

(1) ___ branco
(2) ___ preto

(3) ___ pardo
(4) __ amarelo
(5) ____ indigena

4. Estado civil:

(1) solteiro(a)

(2) ___ casado(a)/ unido estavel
(3) ___ divorciado(a)/separado(a)
(5) __ viavo(a)

5. Nivel de escolaridade:

(1) __ Nao-alfabetizado

(2) __ Fundamental incompleto
(3) ___ Fundamental completo
(4) ___ Médio incompleto

(5) __ Médio completo

(6) ___ Superior incompleto

(7) ____ Superior completo

(8) __ P6s graduacao

(9) __ Mestrado

(10) Doutorado

6. Trabalha:
(1) ____ Sim
Quantas Horas/dia:
(2)___ Nao

7. Residéncialocalizada em:

APENDICE B

Questionario Sociodemografico

Perfil Socioeconémico
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8. Renda per capta (Total de recebimentos divido
pelo total de pessoas da casa)

(1) R$0,00 a R$490,00

(2) R$491,00 a R$980,00
3) R$981,00 a R$2000,00
(4) R$2001,00 a R$4000,00
(5) mais que R$4000,00

9. Religido ou crenga:

(1) __ Nenhuma
(2) ___ Catdlica
(3) ___ Evangélica
(4) ___ Espirita
(5) __ Budismo
(6) __ Induismo
(7) ___ Judaismo
(8) Outra:

10. Fala-se de pessoas matutinas e vespertinas
(as primeiras gostam de acordar cedo e dormir
cedo, as segundas de acordar tarde e dormir
tarde). Com qual desses tipos vocé se
identifica?

(1) __ Tipo matutino

(2) ___ Mais matutino que vespertino
(3) ___ Mais vespertino que matutino
(4) ___ Tipo vespertino



Nome:

APENDICE C

Anamnese

1. Qual foi o seu tipo de linfoma de Hodgkin? Caso tenha sido esclerose nodular, por gentileza,

marque o subtipo:
() Predominéncia linfocitica nodular

() Linfoma de Hodgkin Classico:

2. Estadio: ( )| (Hnu

3. Presenca de sintomas B:

4. Data do diagndstico:

() Esclerose nodular: ( ) Grau l ( )Graull
() Riqueza linfocitica

() Celularidade mista

() Deplecéo linfocitaria

(Hym ()
( ) Néo
( )Sim: () Sudorese noturna

() Perda de mais de 10% do peso corporal

() Febre (maior que 38°C)

Idade no diagnéstico da doenga:

Aonde os seus linfonodos apareceram primeiro? () Pescoco
() Virilha
() Mediastino
() Outros:
7. Tipo de tratamento: () Quimioterapia (QT) exclusiva

() Radioterapia(RT) exclusiva
() Terapia combinada (QT + RT)

() Outros:

8. N2de sessdes de QT:

N¢ sessbes RT:

Protocolo utilizado no tratamento quimioterapico: ( ) ABVD () MOPP

10. Recidiva: ( ) sim () ndo.

Se sim, quanto tempo apés o 12 tratamento?

() Outro:

11. Vocé praticava atividade fisica antes do diagnéstico do linfoma? Descreva abaixo qual a atividade,
frequéncia semanal e duracdo da sesséo de treino.
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12. Durante o tratamento, vocé praticou atividade fisica? ( ) sim ( ) néo.
Em caso positivo, descreva abaixo qual a atividade, frequéncia semanal e duracdo da sesséo de
treino.

13. Qual(is) efeito(s) colaterais estiveram presente durante o tratamento?

( ) nausea () alteracdes sexuais () boca seca

() fadiga () mucosite - ferida na boca ( ) nervosismo

() vomito () constipacéo () perda de apetite
() queda de cabelo () diarreia () coceira

() insénia () faltade ar () mudancas na pele
() ansiedade () depresséo () febre e infeccéo
( ) outros:

14. Atualmente, vocé sente efeitos tardios, apds o tratamento do linfoma?

() cardiopatia () menopausa precoce () fibromialgia

() problemas pulmonares ( ) fadiga () alteracBes sexuais
() segunda neoplasia () complicacdes dentéarias () alterac¢des no sono
() perda da capacidade de concentracdo ( ) alteragBes sexuais

( ) outros:
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APENDICE D

Roteiro de entrevista semiestruturada

. Como foi receber o diagndstico do Linfoma de Hodgkin?

. Quais os sentimentos surgiam com frequéncia?

. Antes da descoberta do Linfoma havia alguma situacéo problema acontecendo?

. Houveram mudancas nos seus relacionamentos interpessoais? Se sim, como?

. O que pode ser considerado Qualidade de Vida, em sua opinido?

. Antes do diagnostico, havia Qualidade de Vida?

. Hoje vocé se percebe com Qualidade de Vida?

. Como os profissionais de saude (médicos, enfermeiros, tec. Enfermagem, etc)

contribuiram para a sua qualidade de vida?
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Anexo | - FACT-LYM
BEM-ESTAR SOCIAL/FAMILIAR
s Sinto que tenho uma boa relagiio com os meus amigos. ...
am Recebo apoio emocional da minha familia..........
am Recebo apoio dos meus amigos ...,
o A minha familia aceita a minha doenca .. ...,
s Estou satisfeito'a com a maneira como a minha familia
fala sobre a minha doenCa. .co.voiiin i
ass Sinto-me proximo/a do/a meu/minha parceiro/a (ou da
pessoa que me di Malor APOI0) .. e i e
ql Independentemente do seu nivel mual de arividade sexual por
favor responda a pergunia a seguir. Se preferir ndo
responder, assinale o quadriculo |_| € passe para a
proxima secdo.
am Estou satisfeito'a com a minha vida sexual...................

Abaixo encontrard uma lista de afirmacdes que outras pessoas com a sua doenca disseram ser

ANEXOS

FACT-Lym (Version 4)

Mais
o
MET0S

a

&

2

(=]

(=]

%]

(=]

%]

Muito

L

s

L

L

Muitis-
simo

4
4
4
4

importantes. Faga um cireulo ou marque um niimero por linha para indicar a sua resposta no
que se refere aos altimos 7 dias.

BEM-ESTAR FISICO

Lol

ar

Or3

ord

Lol el

OPg

am

ESLOU SEM@DRTEIA ..o oo oo oo e e

Fioo emjoadofan ... e e s e e e

Por causa do meu estado fisico, tenho dificuldade em

atender as necessidades da minha familia........................

Temho QOTES e et e e e e e e e s

Sinto-me incomodado/a pelos efeitos secunddrios do

| P11 1 1 D
SINLO-TIE DOBTIIR. ... oo e et e et e e e e e e e s s

Sinto-me forcado/a a passar tempo deitado/a. ...
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BEM-ESTAR FUNCIONAL Nem  Um Mais ~ Muito  Muitis-

um Pouco o sinmo
(Rulilei} menoes

aFl Sou capaz de trabalthar (inclusive em casa)......occovvvvewee. 0 1 2 3 4

arn Sinto-me realizado/a com o meu trabalho (inclusive em
i 114 ) TR | | 1

b2
aa
e

b2
aa
e

am Sou capaz de sentir prazer em viver. ..., U 1

b2
aa
e

as | Aceitoaminha doenga. ..., 0 1

[
a
=

ars Gosto das coisas que normalmente faco para me

[
a
.

am Estou satisfeito/a com a qualidade da minha vida neste
TELOTTIETILD oo e e e e s s e s e eem s e een s enses ) 1

[
a
=

FACT-Lym (Version 4)

Faca um circulo ou margue um nimero por linha para indicar a sua resposta no que se refere
aos ultimos 7 dias.

BEM-ESTAR EMOCIONAL Nem  Um  Mais Muito Muitis-

i oo ol simo
POy menos

a1 SIMUO-TIE ISR cooce v e e et e e s s s e s s s e se s eenns U 1 2 3 4

e Estou satisfeito/a com a maneira como enfrento a
MUNRA AOBNICA. cocv oo et et et e e e ee e e eniees 1

[ ]
ua
=

@ Estou perdendo a esperanca na luta contra a minha
T L UV U TR | 1

[ =]
ad
=

]
[
=

[ SINLO-TIE NETVOSO L oo W) 1

[ ]
ua
=

s | Hstou preocupadofa com a ideia de morrer ... 0 I

[ ]
[
o

e | Hstou preocupado/a que o meu estado venha a piorar........... 0 I
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LEAM

LERT?

ERMD

LENH

Preccupa-me contrair infecgies ...

Preocupa-me que eu possa vir a ter novos sintomas da

MHTNA AOBTICA .o ee et e e e e

Sinto-me isolado/a dos outros por causa da minha

doenga ou do meu atamentio. . ........coe e eevee e eee e

Tenho altos @ baiXos emOCIONAIS ..o e

Por causa da minha doenga, tenho dificuldade em

fazer planos para o IO ...

FACT-Lym (Version 4)

[

[

[

[

=]

3 4
3 4
3 4
3 4
3 4

Faca um circulo ou marque um nimero por linha para indicar a sua resposta no que se refere

ans

ultimos 7 dias.

PREOCUPACOES ADICIONAIS

LEATL

ERM3

HE3

LYMI

LYMZ

LEN&

LEAR

ERMD

LEN4

Sinto-me incomodado/a por carocos ou inchago em
certas partes do meu corpo (p. ex.; no pescogo, axilas

Preocupa-me contrair infecgdes ...

Preocupa-me que eu possa vir a ter novos sintomas da

M dOBTICA oo

Sinto-me isolado/a dos outros por causa da minha

doenca ou do meu Tatamento. ..o

Tenho altos e baixos emMOCIONAIS .. ..o ve e v e ene

Por causa da minha doenca, tenho dificuldade em

fazer planos para o fuluro..
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Sinto dores em algumas regites do meu corpo.............

O VITITRAS ). oo et e et et e s e s s e s s s s s
Os episddios de febre incomodam-me ...
Tenho suores durante a noite ...
Sinto-me incomodado/a pela coceira (comichdo). ...
Tenho dificuldade em dormir & noite ..o veie v
Fico cansado/a facilmente . ... oo
Estou perdendo PEso. ...
Tenho Menos apetibe. ... ..o e e e e

Tenho dificuldade em me CONCENITAT .....cooee e e

MNem
um
pouco

0

Um
pouco

Mais
ou
menos

2
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s
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ANEXO Il - Licenga de Uso do Instrumento Fact-lyn

*FACIT ¢ FAC(T®

PROVITHNG A FONCE FUR PATTENTS BURLIETOE

rans

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY
(FACTIT) LICENSING AGREEMENT

The Functional dssessment of Chronic Iliness Therapy system of Ouality of Life questionnaires
and all related subscales, oanslations, and adaptations (“FACIT Sysiem”) are owned and
copyrighted by David C'eﬂa Ph.D. The ownership and copyright of the FACIT System - resides
sivictly with Dr. Cella. Dy, Cella has granted FACIT org (Licensor) the right to license usage af
the FACIT System to other parties Licensor represents and warrants that it has the right to grant
the License confemplated by this agresmeni. The terms of this license will grant permission

Licensor provides o Juliana Santes Cardese(“Investigator™ihe [icensing agresment outlined
below.

This letter serves notice thatJULIANA SANTOS CARDOSO0:s granted hicense to use the
Portugueseversicn of the FACT-Lyminonenot for profit study entitled:

This current license 1s only extended to JULIANA SANTOS CARDOS0s research project
subject to the following terms:

1) (JULIANA SANTOS CARDOS0) agress to provide Licensor with copies of any
publications which come about as the result of collecting data with any FACIT questionnaire.

2) Due to the ongoing nature of cross-cultural linguistic research. Ticensor reserves the right to
make adaptations or revisions to wording in the FACTT, and/or related translations as
necessary. If such changes ocour, JULTANA SANTOS CARDOSO will have the option of
using either previous or updated versions according to its own research objectives.

3) (JULIAMA SANTOS CAPDOS0) and associated vendors may not change the wording or
phrasing of any FACTT decument without previous pemmission from Licensor. If any changes
are made to the wording or phrasing of any FACTT item without permission, the document
camot be considered the FACTT, and subsequent analyses and/or comparizons to other
FACTT data will not be considered appropriate. Permmssion to use the name “FACTT will
not be granted for any unauthorized translations of the FACIT items. Any analyses or
publications of imauthorized changes or translated versions may not use the FACTT name.
Any unauthonized translation will be considered a vielation of copymght protection.

4) In all publications and cn every page of the FACTT used in data collection, Licensor requires
the copyright information be listed precisely as it is listed on the questionnaire itself.

5) This license is for paper admimistration only and is not extended to electrome data capture.
Electronic versions of the FACTT gquestionnaires are considered dervative works and are not

covered under this license. Permission for use of an electronic version of the FACTT mnst be
coveraed under separate agreement between the electrome data capture vendor and FACTT org

www FACTT copf) 351 Sowth Cottage Hill, Fleshurt, I, USA 60126 M) FAT: + 1.630.279 8465 & information@F ACTT arg
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*FACIT » FAC[Te

FROVIDING 4 FOICE FOR PATTENTS WORELDWIDE

no cases may any F - nestionnare aced on mternet without passwor
In vany FACTT g i ire be placed on the 1 ithout p d
protection. To do so is considered a violation of copynight.

T) Licensor reserves the right to withdraw this license if JTULIANA SANTOS CARDOSO
engages in scienfific or copyright misuse of the FACTT system of questionnaires.

8) There are no fees associated with this license.

9y This license 15 effective upon date issued by FACIT org and expires at the completion of
JULIANA SANTOS CARDOSO’s project.

10) JULIANA SANTOS CARDOSO agrees to provide FACTT org with a copy of any
publication which results from this study.

Issued on:October 15, 2015

Shannon C Romo

Assistant Business Manager
FACTT org

381 S. Coftage Hill Avenue
Elmhurst, IL 60126 USA
www FACIT org
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