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RESUMO

Introdugdo: O tratamento do cancer de mama vem obtendo cada vez mais sucesso com
relacdo a cura e, assim, o enfoque na qualidade de vida durante todas as suas fases e apds seu
término é cada vez mais urgente. A existéncia de um grupo de apoio para mulheres em
tratamento oncoldgico pode ajudar no enfrentamento da doenga, minimizando seus efeitos
colaterais fisicos e psicolégicos. Visando oferecer suporte e melhorar a autoestima e a
qualidade de vida das mulheres em tratamento de cancer de mama no Centro Estadual de
Oncologia — CICAN, Salvador- Bahia, foi criado o grupo de apoio Projeto Sakura. Objetivo:
Identificar e quantificar o impacto da participacdo no Sakura na qualidade de vida das
pacientes com cancer de mama em tratamento no CICAN. Metodologia: Estudo de corte
transversal, com uma amostra de mulheres que fizeram tratamento para cancer de mama entre
janeiro de 2017 e fevereiro de 2020. Foram formados dois grupos, um com participantes e
outro com ndo participantes do Projeto Sakura, com 37 mulheres cada. A obtencdo dos dados
deu-se por videochamada entre novembro de 2021 e maio de 2022 por entrevistadoras
treinadas através de questiondrios padronizados para a avaliagdo dos aspectos
socioecondmicos e da qualidade de vida (EORTC QLQ-C30 e QLQ-BR23), utilizando o
programa REDCap 9.3.1. As variaveis dos questionarios foram avaliadas quanto a frequéncia
e os resultados foram expressos em média ou mediana. Foi realizada analise descritiva para
caracterizagdo das participantes de cada grupo quanto a frequéncia das variaveis
socioecondmicas, de qualidade de vida e mediana da idade e outras. Foram calculados os
escores médios e escalas para os questionarios EORTC QLC30 e BR23 e estes foram
avaliados quanto a correlacdo com variaveis descritivas das participantes e em relacdo a
participacdo no projeto Sakura pelos testes de Sperman e Mann Whitney. A razdo de
prevaléncia das variaveis foi calculada para avaliar se a participacdo no Projeto Sakura esta
associada com a melhor qualidade de vida das pacientes. Resultados: A mediana do escore da
qualidade de vida total no grupo ndo Sakura foi de 70,5 pontos e no grupo Sakura foi 54,9.
Observou-se correlagdo positiva entre idade e bem-estar emocional e qualidade de vida total
entre ndo casadas e funcionamento e aproveitamento sexuais e aborrecimento por alopecia;
entre grau de escolaridade e efeitos colaterais sistémicos, esvaziamento axilar e sintomas no
braco; e correlacdo negativa entre idade e efeitos colaterais sisttmicos e funcionamento
sexual; entre renda e sintomas no brago e funcionamento sexual. N&o houve associacéo
positiva entre a participacdo no Projeto Sakura e melhor qualidade de vida das mulheres em
tratamento para cancer de mama quando comparadas com o outro grupo.

Palavras-chave: Cancer de mama. Qualidade de vida. Grupos de apoio.
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ABSTRACT

Introduction: The treatment of breast cancer has been increasingly successful in terms of
cure and, therefore, the focus on quality of life during all its phases and after its end is
increasingly urgent. The existence of a support group for women undergoing cancer treatment
can help in coping with the disease, minimizing its physical and psychological side effects.
Aiming to offer support and improve the self-esteem and quality of life of women undergoing
breast cancer treatment at the State Center of Oncology — CICAN, Salvador- Bahia, the
Sakura Project support group was created. Objective: To identify and quantify the impact of
participation in Sakura on the quality of life of patients with breast cancer undergoing
treatment at CICAN. Methodology: Cross-sectional study, with a sample of women who
underwent treatment for breast cancer between January 2017 and February 2020. Two groups
were formed, one with participants and the other with non-participants of Projeto Sakura, with
37 women each. Data were obtained via video call between November 2021 and May 2022 by
interviewers trained through standardized questionnaires for the assessment of socioeconomic
aspects and quality of life (EORTC QLQ-C30 and QLQ-BR23), using the REDCap program
9.3.1. The questionnaire variables were evaluated in terms of frequency and the results were
expressed as mean or median. A descriptive analysis was performed to characterize the
participants in each group regarding the frequency of socioeconomic variables, quality of life
and median age, among others. Mean scores and scales for the EORTC QLC30 and BR23
questionnaires were calculated and evaluated for correlation with the participants' descriptive
variables and for participation in the Sakura project using the Spearman and Mann Whitney
tests. The prevalence ratio of the variables was calculated to assess whether participation in
Projeto Sakura is associated with better quality of life for patients. Results: The median total
quality of life score in the non-Sakura group was 70.5 points and in the Sakura group it was
54.9. There was a positive correlation between age and emotional well-being and total quality
of life among unmarried women and sexual functioning and enjoyment and annoyance due to
alopecia; between education level and systemic side effects, axillary dissection and arm
symptoms; and negative correlation between age and systemic side effects and sexual
functioning; between income and arm symptoms and sexual functioning. There was no
positive association between participation in the Sakura Project and better quality of life for
women undergoing treatment for breast cancer when compared to the other group.

Keywords: Breast cancer. Quality of life. Support groups.
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1 INTRODUCAO

O cancer de mama (CM) é a neoplasia maligna mais incidente em mulheres na maior
parte do mundo, sendo um relevante problema de satde publica (INCA, 2019). Nos ultimos
anos, devido a modernizacdo da tecnologia para rastreamento e tratamento da doenga tem sido
notada uma reducédo do indice de mortalidade com consequente aumento da taxa de cura e do
tempo de sobrevida das pacientes (KIM; LEE, 2020; JOSHY et al., 2020). Para Jacobs e
Shulman (2017), o mundo cientifico estd em rapida mudanca com a descoberta de
medicamentos, avancos na tecnologia genética, testes diagnosticos sofisticados e precoces,
tratamentos mais eficazes, cuidados de suporte aprimorados e pessoas vivendo mais tempo
com melhor qualidade de vida (QV) apds o diagnostico, o que contribui para que o cancer
passe a ser visto como uma doenga crénica. Assim, com o diagndstico cada vez mais precoce
e a evolucdo do tratamento do CM, como a realizacdo de cirurgias mais conservadoras, 0
fracionamento da radioterapia em menos sessoes e a utilizagdo da hormonioterapia por 5 anos
ao invés de 10, observa-se uma reducdo das consequéncias adversas durante e ap0s o
tratamento. Mas é sabido que todas as etapas do tratamento oncolégico podem resultar em
complicacdes, levando a queixas de dor, fadiga, constipacdo, problemas urinarios e alteracdes
psiquicas, como ansiedade e depressdo. Além disso, sdo comuns sintomas da menopausa,
queixas na mama e no braco, limitagdes das atividades da vida diaria, alteraces no sono, na
autoestima e funcgdes sexuais. Todas essas alteragcfes geram grandes impactos nos aspectos
fisico, psicoldgico e socioecondmico, influenciando diretamente a QV (LOTTI et al., 2008;
SANTOS et al., 2021). Segundo Kim e Lee (2020), a medida que as taxas de sobrevivéncia ao
cancer aumentam, a otimizagdo da prestacdo de cuidados de saude e os resultados de longo
prazo para os sobreviventes tornam-se cada vez mais imperativos.

Maklluf, Dias e Barra (2006) relataram que a avaliacdo da QV vem sendo utilizada
dentro da area da saude como um desfecho importante no sentido de estimar o impacto e criar
indicadores da gravidade e progressdo da doenca e predizer a influéncia dos tratamentos. A
QV ¢é definida pela Organizagdo Mundial da Satide (OMS) como a percep¢do que o individuo
tem de si mesmo, da sua posi¢do na vida dentro do contexto de cultura e sistema de valores
nos quais ele vive e em relacdo as suas metas, expectativas, padrbes e preocupacdes. Ela
apresenta duas tendéncias quanto a conceituacdo: QV como conceito mais genérico e QVRS
(Qualidade de Vida Relacionada a Saude)(PEREIRA; GOMES; OLIVEIRA, 2017; LOTTI et
al., 2008). Para Gonzalez et al. (2021), a QV € um conceito subjetivo, multidimensional e

dindmico, que inclui o bem-estar fisico, emocional, social e funcional. Segundo Celik, Cakir e
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Kut (2020), quando esté diretamente relacionada ao tratamento oncoldgico, tem sido cada vez
mais alvo de interesse e de pesquisas em oncologia no mundo todo. Para Mayer, Nasso e Earp
(2017), a vida apds o cancer raramente ¢ vivida de forma semelhante a vida anterior e essa
fase é muitas vezes referida pelos pacientes como 0 novo normal. A adaptacédo a vida apds o
cancer pode levar muito tempo, até anos, a medida que os efeitos colaterais do tratamento
desaparecem ou sdo reduzidos e 0s sobreviventes integram suas experiéncias em sua
autoimagem e papéis. Os sobreviventes de cancer costumam relatar que o primeiro ano apos o
término do tratamento € mais dificil do que o proprio tratamento. Ho et al. (2018) relatam que
a QVRS melhora até 6 a 10 anos ap6s o diagndstico de CM.

Para Thalenberg (2010), Zhang, Xiao e Ren (2018) e Santos e Souza (2019), com o
propdsito de dar suporte e interferir positivamente na QV de pacientes oncoldgicos, uma rede
social proporcionando apoio aparece como uma forte aliada emocional ou afetiva, de forma
que os impactos gerados pelo diagnoéstico de cancer sejam minimizados. Segundo Kulinski e
Kosno (2021), as interacGes sociais e 0 apoio da familia e amigos influenciam na recuperacédo
e prolongam a vida dos pacientes. Além disso, a troca de experiéncias em um grupo de apoio
com outros pacientes que vivenciam a mesma problematica facilita o processo de
enfrentamento da doenca, ja que esse espaco oferece acolhimento, informacdo, gera
envolvimento em atividades preventivas e sociais, trazendo beneficios psicolégicos e
melhorando a autoestima e a QV (RUTH; MARTINS, 2015; CHOU; LEE-LIN; KUANG,
2015; DE ALMEIDA; GONCALVES, 2015).

No intuito de ser uma rede de apoio e auxiliar mulheres em tratamento de CM no
Centro Estadual de Oncologia - CICAN, Salvador, Bahia, a atravessar o tratamento e essa fase
de transicdo para o seu novo normal, surgiu o Projeto Sakura, em dezembro de 2016. Desde
entdo, vém sendo realizadas diversas atividades educativas e de orientacdo, eventos sociais e
de lazer, aulas de automaquiagem, book fotografico e desfile para incremento da autoestima e
a edicao do livro “Mulheres de Peito” com histérias de pacientes com CM no intuito de
inspirar outras mulheres. O Projeto Sakura tem sua importancia reconhecida por toda a equipe
do CICAN e ficou em quarto lugar no prémio Boas Préaticas do Governo do Estado da Bahia
em 2019. O projeto tem tido feedback positivo das participantes com relacdo a melhora da
esperanca, da forca, da coragem e da QV como um todo, além do incentivo a ampla viséo de
mundo e de futuro. Com isso, tem-se a justificativa da elaboracdo do presente estudo como
meio de levantar evidéncias cientificas para identificar e quantificar o impacto da atuacdo do

Projeto Sakura na QV das suas participantes.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 CANCER DE MAMA E SOBREVIVENCIA

O CM é hoje um relevante problema de saude publica pois é a neoplasia maligna mais
incidente em mulheres em grande parte do mundo (INCA, 2019). Segundo International
Agency for research of cancer - IARC, 2021, esta enfermidade segue com grande incidéncia
entre as mulheres de diversas idades em todo o mundo, sendo estimado um aumento de 33,8%
entre 2020 e 2040 e estando cada vez mais comum em mulheres jovens, em plena idade
reprodutiva e laboral.

O crescimento da incidéncia de CM feminino é evidente e, conforme Siegel et al.
(2022), as taxas de incidéncia tém aumentado nos Estados Unidos lentamente em cerca de
0,5% ao ano desde meados da decada de 2000. No Brasil, para o triénio 2023-2025 foram
estimados, pelo Instituto Nacional De Céncer José Alencar Gomes Da Silva (INCA, 2022),
com até 74 mil novos casos de CM, para cada ano, correspondendo a uma incidéncia de 61,61
casos novos a cada 100 mil mulheres e, no International Agency For Research Of Cancer,
(IARC, 2021), foram estimados 130.498 novos casos de CM no Brasil até 2040, significando
um aumento de 47,5%. As estimativas futuras foram modificadas com a pandemia do Covid-
19, que alterou, seja por medo da procura pelo servigo de salde, dificuldade de acesso ou
reducdo dos atendimentos eletivos durante o isolamento social, a realizacdo dos exames de
rastreamento (ALAGOZ et al., 2021; BARSOUK et al., 2022).

A grande velocidade de realizacdo de pesquisas na area de oncologia e a utilizacdo de
modernas e mais eficientes drogas e tecnologias, somadas ao diagndstico cada vez mais
precoce e a uma atuagdo multidisciplinar no acompanhamento dos casos vém permitindo um
crescente sucesso nos tratamentos do CM, gerando maior sobrevida das pacientes
(MAKDISSI et al., 2019; SRIVASTAVA et al., 2019; KIM; LEE, 2020; JOSHY et al., 2020).
No estudo CONCORD |11, (ALLEMANI et al., 2018) foi estimada, para o Brasil, no periodo
de 2005 a 2009, uma taxa de sobrevida de 5 anos de 76,9%, e, para o periodo de 2010 a 2014,
de 75,2%. Para outros paises essas taxas sdo ainda maiores, como 89,5% na Australia e 90,2%
nos EUA, deixando claro que ha uma tendéncia de aumento de sobrevida no mundo, porém,
ainda, com grandes diferencas entre os paises.

Assim, um grande nimero de mulheres com maior sobrevida, seja livre da doenca ou
convivendo com metéstases controladas comeca a ser foco de atencdo, ja que precisam lidar

com inuameros efeitos colaterais e sequelas dos diversos tratamentos a que sdo submetidas
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desde o diagnostico, durante todo o processo de tratamento e apds seu término, mudando suas
vidas para sempre (KIM; LEE, 2020; JOSHY et al., 2020). Além disso, o tratamento do CM
costuma ser de longa duracdo, abrangendo cirurgia, quimioterapia neoadjuvante e/ou
adjuvante, terapia alvo, radioterapia e hormonioterapia (que pode durar de 5 a 10 anos).

Segundo Surbone e Tralongo (2016), Mayer, Nasso e Earp (2017) e Santos et al.,
(2020), o termo sobrevivente vem sendo utilizado desde 1985, quando Fitzhugh Mullan
descreveu sua propria situacdo como paciente oncoldgico e médico, observando a necessidade
de atencdo as mudancas sofridas nos ambitos fisico, emocional, social, laboral e espiritual
daqueles que passam pelo tratamento oncoldgico. Em seguida, em 1986, foi fundada a
National Coalition for Cancer Survivorship (NCCS), uma Organizagdo com a
responsabilidade de acompanhar as questdes fisioldgicas, psicossociais, econdmicas e
espirituais que surgem durante e ap6s o diagnostico de cancer, substituindo o termo “vitima
de cancer” por “sobrevivente de cancer” e ampliando a visdo do sobrevivente e incluindo
familiares, amigos e cuidadores (“The National Coalition for Cancer Survivorship”, [s.d.];
SURBONE; TRALONGO, 2016; MAYER; NASSO; EARP, 2017).

Atualmente, em alguns paises, essa terminologia sobrevivente é frequentemente
utilizada, mas em outras regides, vem sendo discutida e rejeitada por se tratar de um rétulo
pouco descritivo, ja que tanto pode referenciar uma pessoa que teve cancer, foi tratada e esta
livre da doenca, quanto uma pessoa que sobrevive anos com uma doenga metastatica. Além
disso, na visdo de alguns pacientes, trata-se de um roétulo indesejavel por rememorar o periodo
que eles preferiam esquecer, enquanto para outros simboliza sua forca e vitoria ao estar
vencendo e continuando vivo. Surge assim a necessidade de subdividir esses pacientes, ja que
suas caracteristicas sdo bem diferentes e, por isso, a American Society of Clinical Oncology
(ASCO) denominou como sobreviventes de longo prazo aqueles que sobrevivem 5 anos ou
mais a partir do diagnostico. Sdo aqueles que retomam suas vidas e trabalhos, mas continuam
necessitando de acompanhamento meédico, psicologico e de reabilitacdo (JOSHY et al., 2020;
SURBONE; TRALONGO, 2016). Santos et al. (2020) relatam que ainda ha, na prética, falta
de consenso com relacdo ao termo sobrevivente, o que, além de interferir diretamente no
tratamento, dificulta a realizacdo de pesquisas e a criacdo de politicas publicas favoraveis. No
Brasil, a dificuldade de acesso para diagnostico e tratamento do CM estende-se ainda para o
periodo de pds-tratamento, quando a mulher tem necessidades especificas. Para Surbone e
Tralongo (2016), a Politica Nacional de Controle e Prevencdo do Cancer considera cinco

niveis de intervencdo para o tratamento do cancer: Prevencdo, Diagnoéstico, Tratamento,
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Monitoramento e Paliacdo. No entanto, ndo existem intervencdes especificas para atender as

necessidades de sobrevivéncia ao cancer.

2.2. RELACAO ENTRE QUALIDADE DE VIDA E CANCER DE MAMA

O amplo conceito de qualidade de vida (QV) estabelecido pela Organizagdo Mundial
de Saude (OMS) é apresentado por Maklluf, Dias e Barra (2006) e Loti et al. (2008) como a
percepcao do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores
nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrGes e preocupacoes.
Firouzbakht, Hajian-Tilakie Moslemi (2020) indicam uma subdivisdo da QV em 6 dominios:
salde fisica e psicoldgica, nivel de independéncia, relagdes sociais, ambiente, crencas e
valores pessoais. Ainda mais especifica, a qualidade de vida relacionada a satde (QVRS) esta
diretamente relacionada aos 4 dos 6 dominios de QV e demonstra 0 quanto a presenca de
doenca fisica ou mental interfere nessa qualidade (GONZALEZ et al., 2021; MAKLLUF;
DIAS; BARRA, 2006). A percepcdo da QVRS ¢ influenciada por maltiplos componentes
estruturais e compreende caracteristicas sociodemograficas, determinantes bioldgicos,
espiritualidade, suporte social, estado psicologico e fatores relacionados ao estilo de vida, de
acordo com Firouzbakht, Hajian-Tilaki e Moslemi (2020).

Em relagdo ao CM, para Makdissi et al. (2019), desde o0 momento do diagndstico a
mulher sofre impactos biopsicossociais importantes que interferem em sua QV, que persistem
durante todo o tratamento oncoldgico e podem perdurar por toda vida.

Lotti et al. (2008) citam que, ao diagndstico, hd normalmente um abalo emocional,
devido ao medo, angustia, inseguranca, ansiedade e incertezas, que podem levar a insénia e
inapeténcia e a sintomas fisicos como cefaleias tensionais, taquicardia e tonturas. Santos et al.
(2020) pontuam que a mulher sofre com a possibilidade de perder um 6rgéo tao representativo
para sua feminilidade, maternidade, sexualidade e que tem muita relacdo com a sua imagem
corporal e autoestima, interferindo nos ambitos conjugal e social. Além disso, sente angustia
ao pensar na falta dos cabelos devido ao tratamento, 0 que impacta em seu reconhecimento,
autoestima e vaidade. A representatividade que a alopecia tem para o0 CM principalmente na
dificuldade de atravessar esse momento sem que todos saibam e tenham olhar de pena e de
finitude ao vé-la é um fator importante.

Apesar do conhecimento prévio de algumas questdes, o tratamento como um todo €é
desconhecido pela paciente, normalmente é longo e gera dividas, inseguranca e medo.

Segundo Gonzalez et al. (2021), os familiares e as redes sociais também sdo abalados com
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esse diagnostico, que implica em uma modificacdo do curso natural da vida pessoal e da
dindmica familiar.

Celik, Cakir e Kut (2020) expdem que as diversas fases do tratamento oncologico,
sisttmico (quimioterapia, hormonioterapia e terapia alvo molecular) ou local (cirurgia e
radioterapia) geram comprometimento fisico, principalmente apds a mastectomia, além de
fadiga, dor, ndusea, constipacdo e neuropatia periférica. Ocorrem também alteracGes
cognitivas, como déficit de memoria e dificuldade de concentracdo, alteracGes emocionais,

como ansiedade e depressdo, que interferem no cotidiano dessas mulheres, reduzindo sua QV

e afetando a realizagdo de atividades laborativas e sociais (QUADRO 1).

Quadro 1 - Potenciais sequelas do tratamento do cancer de mama

Terapia de Quimioterapia Terapia Enddcrina Efeitos Psicossociais
radiagdo Gerais
Precoce Tamoxifeno Precoce ou Tardia
Vermelhidao na Nausea e vomito Ondas de calor precoces e Sofrimento emocional e
mama ou area suores noturnos depressdo
afetada Alopecia Corrimento vaginal ou Preocupagéo,
secura e prurido ansiedadeMedo da
Fadiga Fadiga Periodos irregulares ou recorréncia do cancer
spoting (sangramento Problemas de sexualidade
Mucosite oral e uterino) e intimidade
orofaringea Coégulos de sangue Infertilidade
Cancer do Utero Insbnia
Ganho de peso Catarata Desafios com imagem
Mudancas de humor e corporal e autoimagem
Fraqueza das unhas depressdo Dificuldades de
Diminuicdo da libido relacionamento e outros
papeis sociais
Preocupagdes de retorno
ao trabalho e desafios
financeiros
Tardia Inibidores de Aromatase
Linfedema Problemas de memoria Artralgia e mialgia

Mudangas na
aparéncia da mama

Neuropatia periférica
Problemas de
sexualidade e

intimidade

Fadiga

Distlrbios de sono

Infertilidade
Menopausa precoce

Ondas de calor
Sintomas vaginais
Disfuncéo sexual

Ondas de calor e suores
noturnos
Perda da densidade
mineral dssea
Secura ou prurido vaginal
Sindrome do tanel carpal
Queda de cabelo
Mudancas de humor e
depressdo
Diminuigdo da libido

Fonte: Adaptada de Dunne e Keenan (2016)
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Makdissi et al. (2019) comentam que as vidas sexual e reprodutiva também sdo
alteradas, sendo uma preocupacéo frequente das mulheres diagnosticadas com CM. Segundo
Dunne e Keenan (2016), até 90% das sobreviventes de CM terdo sequelas permanentes como
resultado do tratamento oncoldgico e as alteracBGes fisicas, funcionais, emocionais e
psicossociais podem interferir drasticamente sua QV. Diversas alteragfes e sintomas podem
surgir durante, imediatamente ap6s ou a qualquer momento ap6s o tratamento do CM, sendo
seus principais fatores: extensao e tipo da cirurgia, intervencdo axilar, uso de quimioterapicos,
realizacdo de radioterapia e hormonioterapia e caracteristicas pessoais como idade, indice de
massa corporal, sedentarismo, uso de tabaco, entre outras. Estes autores e Lovelace, Mcdaniel
e Golden (2019) listam as alteragcbes mais comumente encontradas: alteragfes anatdmicas,
ndo apenas na mama operada, mas em toda cintura escapular, tronco e coluna vertebral; dor
crbnica, dor na mama fantasma e dor neuropética; artralgias; alteracdo de sensibilidade;
sindrome da rede axilar e linfedema; reducdo da forca muscular, da capacidade aerobica e da
mobilidade; fadiga e disfuncéo cognitiva; além de mudancas emocionais, psicossociais e com
a sexualidade.

O tratamento cirargico é realizado quase na totalidade dos casos, diferindo quanto ao
tipo e a extensdo do procedimento devido ao tamanho do tumor e sua relacdo com o tamanho
da mama, sendo atualmente priorizadas técnicas mais conservadoras e que visam a plastica
mamaria. Portanto, a setorectomia e a quadrantectomia sdo cada vez mais realizadas, assim
como as mastectomias seguidas de reconstrucdo imediata com uso de proteses expansoras ou
definitivas e realizacdo de simetrizacdo da mama contralateral no mesmo ou em outro tempo
cirdrgico. Mesmo as cirurgias maiores tem tido periodos de internacdo mais curtos e
recuperacdo mais rapida, mas, ainda assim, podem acarretar em dor no sitio cirdrgico, ombro
e braco ipsilaterais, alteracdo de sensibilidade, sindrome da rede axilar, edema e sensacdo de
peso em mama e braco, limitacdo de movimento na articulacdo do ombro, reducdo da forca
muscular de todo membro superior, alteracGes anatbmicas em toda cintura escapular, tronco e
coluna vertebral, dor crbnica, dor na mama fantasma, dor neuropatica e alteracdo do sono,
seja por dor ou pela postura ao dormir (LOVELACE; MCDANIEL; GOLDEN, 2019;
DUNNE; KEENAN, 2016).

Dunne e Keenan (2016) pontuam que, com a utilizacdo da pesquisa do linfonodo
sentinela e a realizacdo de diagnosticos mais precoces, as cirurgias tém sido conservadoras
também a nivel axilar, sendo menos comum o esvaziamento da axila, reduzindo assim a
incidéncia da mais temida sequela que é o linfedema. Dos Santos et al. (2021) relatam que

dor, alteracdo na sensacdo tatil do seio, desconforto na area das mamas e comprometimento
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da funcionalidade do membro superior ap6s a disseccdo dos linfonodos axilares sdo o0s
principais sintomas que podem surgir apds o procedimento cirurgico.

Os mesmos Dunne e Keenan (2016) e Lovelace, McDaniel e Golden (2019) referem
que a quimioterapia quando indicada pode ser administrada antes (neoadjuvante) ou depois
(adjuvante) da cirurgia e seus efeitos colaterais mais comuns sdo nausea, vomito, xerostalmia
e alteragdo do sabor, alopecia e alteragdo ungueal, alteragcéo da imunidade, fadiga, reducdo da
forca muscular, da capacidade aerébica e da mobilidade, disfuncdo cognitiva (reducdo da
memoria e dificuldade de concentracdo) e neuropatia periférica (QUADRO 1). Ha relatos
sobre a persisténcia da fadiga apds seis anos do tratamento em aproximadamente um terco dos
sobreviventes interferindo diretamente na vida laboral e produtiva (ASSOGBA et al., 2020).

Segundo Piroth et al. (2022), nas cirurgias conservadoras da mama, a radioterapia se faz
obrigatoria com o intuito de levar a uma melhora significativa no controle loco regional, na
sobrevida e no seguimento a longo prazo. Atualmente, mesmo com a modernizacdo dos
equipamentos e a reducdo do numero de sessdes com a aplicagio em regimes
hipofracionados, algumas reacGes sdo observadas durante essa etapa, como fadiga, edema,
queimadura, ardor e dor na regido irradiada, alteracdo de sensibilidade, sindrome da rede
axilar, edema e linfedema, fibrose, lesbes actinicas pulmonares e alteracdo na degluticéo,
além de efeitos colaterais tardios como malignidades secundérias, pneumonite por radiacao,
fibrose, cardiotoxicidade e plexopatia braquial (QUADRO 1) (DUNNE; KEENAN, 2016;
LOVELACE; MCDANIEL; GOLDEN, 2019; HAUTH et al., 2021; PEMBROKE;
BRADLEY; NEMETH, 2020).

Dunne e Keenan (2016) e Lovelace, McDaniel e Golden (2019) apontam que,
adicionalmente, para tratamento de tumores hormonio-dependentes, a utilizacdo de
hormonioterapia por 5 ou 10 anos € indicada e pode vir associada de efeitos colaterais como
fogachos, artralgias, fadiga, depressdo, ressecamento vaginal e alteracdo de libido, ardor/dor
durante relacdo sexual e alteracdo do sono (QUADRO 1). A artralgia é o efeito colateral mais
comum da hormonioterapia, estando presente em até 50% das mulheres e traz interferéncias
diretas na vida diaria e consequentemente na QV, sendo necessaria em alguns casos a troca da
medicacdo ou a sua descontinuidade. Além disso, possiveis alteracdes fisicas, mudancas
emocionais e psicossociais que incluem depressdo, ansiedade, preocupagdes com a imagem
corporal, com o medo da recidiva e problemas com o trabalho, fertilidade e sexualidade
podem se somar.

Para Sales et al. (2001), a angustia em pacientes oncol6gicos € muito comum, interfere

diretamente na vivéncia do tratamento, tornando-o mais dificil e estd mais comumente
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presente em pacientes mais jovens, com acesso limitado a informacdes, mais sintomaéticos,
clinicamente instaveis, com problemas financeiros e de acesso a servicos de salde, que
moram sozinhos ou vivem conflitos familiares. A National Comprehensive Cancer Network
(NCCN) reconheceu o sofrimento como uma sequela importante do diagnostico e tratamento
do cancer. Esse sofrimento pode interferir na capacidade de lidar efetivamente com o cancer e
os sintomas fisicos do tratamento e pode perdurar durante e apds o final do tratamento
(SYROWATKA et al., 2017).

Para Lovelace, McDaniel e Golden (2019), o manejo mais eficaz desses efeitos
advindos do tratamento do CM é uma abordagem multifatorial, visando reducdo dos sintomas
e compreende educacdo, promo¢do da saude e abordagem da equipe multidisciplinar. Os
componentes educacionais devem incluir potenciais efeitos a longo prazo dos tratamentos;
utilizacdo de medicamentos para alivio da dor e sintomas psicolégicos e da menopausa;
programa regular de exercicios para melhora do humor, fadiga, linfedema, amplitude de
movimento e forga, prevencdo da osteoporose e melhora das taxas de sobrevivéncia e QV.
Teixeira e Araljo Neto (2020) apontam que cada vez mais as equipes envolvidas no
tratamento do paciente oncoldgico visam a QV. Pereira, Gomes e Oliveira (2017) e Lovelace,
McDaniel e Golden (2019) concordam que o encaminhamento para fisioterapia precoce € o
ideal e a associacdo de exercicios especificos e drenagem linfatica manual gera redugédo da
formacdo da cicatriz pds-operatoria, disfungdo do ombro, linfedema, melhora na autoestima,
autopercepcao fisica, QV e estado de saude global e reducéo da dor e dos sintomas mamarios;
gue o acompanhamento nutricional também deve ser estimulado a fim de incrementar o estilo
de vida saudavel, reducéo de efeitos adversos e o controle de peso, reduzindo risco de recidiva
e otimizando a salde geral; que a utilizacdo das terapias complementares, como ioga e
acupuntura sdo indicadas para reducdo da dor e dos sintomas psicologicos. Ressaltam ainda a
importancia do acompanhamento psicolégico e de um educador fisico, da reconstrucdo
mamaria e da rede de apoio por refletirem positivamente na diminuicdo dos sintomas
anteriormente citados.

Kim e Lee (2020) comentam que todas essas alteracOes e sintomas gerados pelo
tratamento oncologico em mulheres com CM, além de interferir diretamente nas atividades da
vida diaria e na QV, dificultam ainda sua continuidade no mercado de trabalho, nas atividades
de lazer, nos relacionamentos interpessoais e na vida social, gerando ainda mais carga
emocional. Para aquela mulher que conseguiu manter-se na vida funcional ativa, seja durante
ou ap0s o tratamento curativo ou durante o tratamento paliativo, com tantos possiveis efeitos

colaterais ou sequelas do tratamento, além da dificuldade de adaptacao a nova situacao, soma-
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se a necessidade de se ausentar do trabalho para realizacdo de exames e consultas de
acompanhamento ou para reabilitagdo e manutencdo do bem-estar, o que dificulta
principalmente se ndo ha& apoio por parte dos empregadores e dos colegas. Assim, as
sobreviventes ao CM apresentam dificuldade para retomar seu posto de trabalho e mais ainda
de iniciar um novo trabalho ou funcdo. Melnyk et al. (2021) relatam que as sobreviventes do
CM frequentemente descrevem uma maior sensacdo de vulnerabilidade psicossocial.

Por todos esses fatores, Dos Santos et al. (2020) relatam ser urgente planejar e
implementar linhas de atencdo integral no pos-tratamento do cancer no Brasil e descrevem
que esse modelo deve ser adequado para abordar as consequéncias fisicas, sociais e
econdmicas dessa patologia e do seu tratamento a médio e longo prazo. A integralidade do
cuidado deve enfatizar os aspectos afetivos e simbdlicos da sobrevivéncia como essenciais
para a organizacdo de modelos humanizados de atencdo, voltados para as necessidades
especificas dos individuos acometidos pela doenca e seus familiares. As questdes relacionadas
a sobrevivéncia ao cancer devem ser incluidas nas atuais politicas, bem como nas agendas
nacionais de saude e bem-estar social. As politicas sociais e de controle do cancer no Brasil
devem fornecer recursos, padrdes especificos de atendimento e suporte clinico, psicoldgico e
social. Os sobreviventes de cancer também devem receber orientacdes de reabilitacdo e
reintegracé@o ao trabalho. Essa questdo requer maior acesso a informagdes qualificadas sobre a
doenga, desenvolvimento de um modelo integrado de atengéo e cuidado centrado no paciente
e mais recursos de pesquisa para o periodo pos-tratamento do cancer no pais. Invernizzi, Kim
e Fusco (2020) concluem que o objetivo ideal da sobrevivéncia € retornar a QV antes do
diagndstico ou melhora-la.

De acordo com Salas et al. (2022), a QVRS representa a resposta fisica, psicoldgica e
social de um paciente a doenca e a terapia e € um tipo de resultado relatado pelo paciente, o
que pode fornecer informacdes adicionais para ajudar na aprovacdo do tratamento e decisdes
de selecdo/dosagem; gestdo de efeitos colaterais de medicamentos; vigilancia sanitaria; e
tomada de decisdo do paciente-provedor. Osmiatowska et al. (2022) expdem que a avaliagdo
da QV no CM ¢é de particular importancia, ja que ela desempenha um valioso papel na
avaliacdo da eficicia do processo diagndstico e terapéutico e é um fator prognéstico
significativo. Além disso, eles apontam que uma melhor compreenséo dos fatores que afetam
negativamente a QV pode constituir a base para a modificacdo e melhor personalizagcdo dos
protocolos de tratamento do CM existentes.

Atualmente, cada vez mais objetivando quantificar a QV das mulheres em tratamento

de CM, muitas pesquisas estdo sendo realizadas em todo o mundo. Para Salas et al. (2022),
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avaliar a QV durante todo o tratamento oncolégico tem se mostrado um grande desafio, sendo
necessarios PROMs (Patient Reported Outcomes Measure) validos, confidveis e sensiveis na
populacdo de interesse. Os PROMs sdo ferramentas usadas para capturar a perspectiva do
paciente sobre seus proprios tratamentos e cuidados, sdo medidas de resultados relatadas pelo
paciente de qualquer aspecto do seu estado de salde, sem nenhuma interpretacdo externa seja
de um profissional de saide ou qualquer outra pessoa, que oferecem uma oportunidade para
que os pacientes indiquem o impacto de uma doenca e do seu tratamento em suas vidas
(MORELLE ET AL, 2020; SALAS ET AL. 2022). Segundo Cardoso et al. (2021), muitos
obstaculos sdo citados nessa avaliagdo, como interrupcdo na coleta de dados afetando a
capacidade de detectar as alteracbes na QVRS ao longo do tempo, seja por morte,
descontinuidade do tratamento ou avango da doenca. Além disso, 0 uso inadequado de
PROMSs para uma populacdo especifica de pacientes, status da doenca ou tratamento e
relatorios inconsistentes de métodos entre os estudos também dificulta a producdo de dados
independentes robustos.

Para mensurar a QV em pacientes oncoldgicos, existem varios instrumentos:
Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT-G), Functional Assessment of Cancer
Therapy for Breast Cancer (FACT-B), Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form Healty
Survey Ladder of life scale (SURBONE; TRALONGO, 2016), Cancer Rehabilitation
Evaluation System-Short Form (CARES-SF)(PEREIRA; GOMES; OLIVEIRA, 2017) e SF-
36 (NASCIMENTO; SOUSA; ALENCAR, 2020). Mas, segundo Gonalez et al. (2021) e
Maklluf, Dias e Barra (2006), o mais utilizado é o European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30), que € o mddulo mais
amplo do Questionario de Qualidade de Vida da Organizacdo Europeia para a Pesquisa e
Tratamento do Cancer.

O EORTC QLQ-C30 ¢é traduzido em diversos idiomas e validado em varios paises,
inclusive no Brasil, em portugués. Ele tem como objetivo avaliar a QV do paciente
oncoldgico de forma geral e apresenta 30 questbes. Para Lima e Silva (2020), esse é o
instrumento de QVRS mais utilizado nas pesquisas, com bons indices de validade,
reprodutibilidade e compreensdo e é dividido em trés dimensBes: escala funcional
(funcionamento fisico, desempenho pessoal, emocional, cognitivo e social), escala de
sintomas (fadiga, nduseas e vomitos, dor, dispneia, insdnia, perda de apetite, constipacao,
diarreia e dificuldade financeira) e QV geral. As respostas sdo apresentadas em forma de
escala Likert para as escalas funcional e de sintomas: 1 — ndo, 2 — pouco, 3 — moderadamente

e 4 — muito. J& a escala de QV geral € avaliada de 1 a 7, em que 1 é péssima e 7 é ¢tima. De
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acordo com 0 EORTC QLQ-C30 Scoring Manual (1993), a pontuacdo para as medidas de
item Unico tem intervalo de 0 a 100, onde escores baixos indicam pior QV e escores mais
elevados sugerem melhor QV para a escala funcional e de QV geral, enquanto para a escala
de sintomas, maiores escores indicam maior sintomatologia, consequentemente, pior QV.

Para complementar o EORTC QLQ-30 e avaliar, de forma mais especifica, a QV em
pacientes com CM, foi criado 0 EORTC QLQ-BR23 que pode fornecer informagdes mais
detalhadas e relevantes e consta de 23 questdes sobre sintomas da doenca, efeitos colaterais de
todas as etapas do tratamento (cirurgia, quimioterapia, radioterapia e hormonioterapia),
imagem corporal, atividade sexual e perspectiva futura de vida (GONZALEZ et al., 2021;
AARONSON NK, 1993).

Em 2021, em uma revisdo sistematica e metanalise com base na QVRS de pacientes
com CM na América Latina e Caribe, 0 EORTC-30 e 0 EORTC-BR23 foram indicados como
o0s instrumentos mais utilizados e o Brasil foi o pais mais representado nos 75 estudos, sendo
a maioria deles de moderada e alta qualidade (GONZALEZ et al., 2021).

Para avaliar a QV de mulheres com CM em quimioterapia em Cali, Colédmbia, Mejia-
Rojas,Contreras-Rengifo e Hernandez-Carrillo (2020) utilizaram, entre 2017 e 2018, o
EORTC QLQ-C30 e o0 EORTC QLQ-BR23 e observaram que os efeitos colaterais mais
relevantes do tratamento foram queda de cabelo, insénia e fadiga, além dos sintomas
mamarios, menor funcionalidade fisica e menor sensacdo de prazer sexual, afetando a QV,
sendo necesséria a implementagéo de estratégias de intervencdo que visem a sua melhoria e 0
cuidado fisico e emocional dessas mulheres.

Em um estudo multicéntrico sobre QV e bem-estar psicoldgico em sobreviventes de
CM na Arébia Saudita, utilizando o EORTC QLQ-C30 e QLQ-BR23, Abu-helalah et al.
(2022) observaram que essas mulheres tém escores gerais de boa QV quando comparados
com pacientes de paises ocidentais, mas, no entanto, seu bem-estar psicolégico é mais
prejudicado. No também recente estudo com 150 mulheres com idade média de 50 anos, no
Iraque, Rashid, Mohammed Hussein e Hashim (2022), utilizando esses mesmos questionarios,
além de encontrarem pontuagdes mais altas para fadiga e insénia, verificou-se que a situacéo

financeira tem desempenhado um papel importante na determinacao da QV dos pacientes.
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2.3 RELACAO ENTRE PARTICIPA:CAO EM GRUPO DE APOIO E QUALIDADE DE
VIDA DE PACIENTES COM CANCER DE MAMA

Atravessar um tratamento oncolégico tdo complexo e longo, que gera varios tipos de
estresse (fisico, emocional, familiar, social, financeiro) é um desafio vivido por mulheres com
CM desde o momento do diagnostico até anos ap6s o término do tratamento. Além de todas
as alteracdes na QV causadas direta ou indiretamente pelo processo, 0 medo da recidiva esta
sempre presente e a ansiedade piora quando se aproxima a fase de realizacdo de exames de
rotina (SANTOS et al., 2020). Para minimizar os efeitos negativos do tratamento oncoldgico,
Martins, Do Ouro e Neri (2015) e De Almeida e Gongalvez (2015) veem como imprescindivel
a presenca de pessoas ao redor dessa mulher dando suporte emocional ou afetivo e servindo
como apoio no enfrentamento da doenga. Segundo Thalenberg (2010), é preciso levar em
conta que este sofrimento se estende as outras pessoas como companheiros, familiares e
amigos e é justamente neste ponto que a nogdo de rede toma sentido.

Segundo Singh Shrestha et al. (2017) e Janowski et al. (2019), o apoio social €
geralmente conceituado como qualquer tipo de ajuda disponivel a um individuo em situacdes
dificeis e esta intimamente relacionado aos conceitos de integracdo social e redes sociais.
Assim, varios individuos e grupos sociais como familiares, amigos, vizinhos, colegas de
trabalho, terapeutas, médicos, grupos de apoio, comunidades religiosas e Instituicdes podem
se tornar fontes de apoio. Zhang et al. (2017) citam que o apoio social pode ser qualquer tipo
de assisténcia gratuita de uma rede social, formal ou informal, sendo um fator de protecdo
muito importante em eventos estressantes e que pode estar intimamente relacionado a
resiliéncia. De Santana, Zanin e Maniglia (2008) esclarecem que grupo social é o conjunto de
pessoas que apresentam algum vinculo, tendo algum relacionamento préximo, como familiar
e amigos, ja apoio social refere-se a ter alguém para contar e obter suporte de alguma
natureza, seja emocional, material ou afetivo. Assim, uma pessoa pode ter uma rede social e
ndo necessariamente receber apoio dela.

Janowski et. al (2019) pontuam que as pacientes com CM que recebem maior apoio
social sdo mais propensas a cumprir as recomendagdes dos médicos e se envolver mais
ativamente em seu proprio tratamento. Além disso, elas s&o mais esperangosas, revelam maior
aceitacdo da doenca e lidam com mais eficAcia com essa fase. Zamanian et al. (2021)
completam que elas apresentam ainda maior resiliéncia e melhor QV. Sendo assim, Zhang,
Xiao e Ren (2018) acreditam que, a fim de ajudar no enfrentamento da doenca, as mulheres

com CM necessitam de uma rede de apoio social ampla e complexa, formada inicialmente por
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toda a equipe de salde que a acompanha, ja que ela precisa de informacdes claras, reais e que
transmitam seguranca. Observa-se a necessidade de uma comunicagdo eficaz, que gere
confianca, além da constatacdo pela equipe de salde sobre a importancia dessa rede social e
do seu engajamento para estimula-la. Eles e Martins, Do Ouro e Neri (2015) concordam que 0
apoio do (a) parceiro (a), principalmente por haver perda parcial ou total da mama e/ou dos
cabelos gerando alteracdo de autoestima, imagem corporal e vida sexual, e filho (s) € o mais
importante para as mulheres com CM. Outras pessoas importantes séo familiares e amigos
gue completam esse suporte de atencdo, carinho e amparo.

A literatura mundial gira em torno do fato de que as mulheres com diagndstico de CM
necessitam de um apoio social e a maioria dos artigos cita que elas sdo beneficiadas ao
participar de psicoterapia de grupo, grupo de autoajuda, grupo de ajuda mutua, grupo de
suporte e grupo de apoio. As diferentes denominagfes muitas vezes sdo utilizadas para definir
um mesmo conceito, 0 que pode gerar confusdo, mas no ambito geral quer dizer uma reunido
de individuos com um objetivo em comum. O convivio com outras mulheres que estejam
passando ou ja enfrentaram os mesmos desafios, através da participacdo em grupos de apoio
ou de autoajuda proprios para mulheres com CM possibilita a troca de informagdes e
experiéncias e facilita a aceitacdo da nova condicdo e da nova imagem corporal, melhorando a
autoestima e reduzindo o desenvolvimento de estresse, dando suporte para 0 crescimento
pessoal e enfrentamento de uma doenca grave (SANTOS; SOUZA, 2019; ZHANG; XIAO;
REN, 2018). De acordo com Chou, Lee-lin e Kuang (2015) e Hauth et al. (2021), esse
ambiente social, positivo, confortavel e seguro propicia também maiores esclarecimentos
sobre a patologia, o tratamento e seus contratempos, sendo responsavel por maior seguranca,
auxiliando na forma de lidar com o cancer.

Para Zimerman (2007), um dos nomes de referéncia na terapia de grupo brasileira, 0s
grupos terapéuticos mais utilizados sdo os Grupos de autoajuda, que apresentam formacao
espontanea entre pessoas que se identificam, se aproximam ao perceber que podem se ajudar e
se reinem com a ajuda da intervencdo de um coordenador ou ndo. Os mais conhecidos sdo os
Grupos anénimos, como os alcoolicos, mas 0s grupos de autoajuda mais utilizados tem sido
0s Grupos de ajuda muatua ou Grupos de apoio ou Grupos de suporte com o intuito de dar
suporte a pacientes com doencas crdnicas, como diabéticos, hipertensos, reumaticos, mulheres
mastectomizadas, entre outras patologias.

Segundo Bechelli e Santos (2004), a psicoterapia de grupo surgiu em 1905,
intuitivamente com J.Pratt, em Boston, em uma enfermaria com mais de 50 pacientes

tuberculosos, que se mostrou eficaz na aceleracdo da recuperacdo clinica dos doentes. Para
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Zimerman et al. (1997), Pichon Riviére é o grande nome dos grupos operativos, como 0S
grupos de autoajuda, que se formam espontaneamente reunindo individuos com questdes de
salde semelhantes para trocar apoio muatuo e sdo benéficos para eles e seus familiares e
amigos.

Bechelli e Santos (2004) pontuam ainda que, com a Segunda Grande Guerra € 0
aumento da demanda, a terapia em grupo se difundiu para a populagdo em geral e Moretti e
Zucchi (2010) informam que ela vem sendo largamente aplicada e estudada desde entéo,
apresentando repercussdes positivas em diversas alteracdes na saude no paciente e familia,
como na doenca de Alzheimer, sindrome de imunodeficiéncia adquirida, cancer, vitimas de
abuso sexual de parentes, dor cronica, entre outras. Eles acrescentam que o grupo de apoio
forma-se a partir da reunido de pessoas com problemas semelhantes, que pretendem dividir
experiéncias pessoais e assim desenvolver um processo coeso e de suporte, 0 que traz muitos
beneficios como maior nivel de conhecimento sobre as questdes discutidas no grupo, maior
capacidade de enfrentamento das situacGes de vida, melhora na autoconfianca, diminuicdo do
medo e da ambiguidade, alivio emocional e reducdo da desesperanca além de serem capazes
de reduzir o isolamento social, aumentar e difundir informagdes, promover QV, capacitar seus
integrantes para uma melhora nas estratégias de resolucdo de problemas, advogar por
mudancas sociais e lutar por direitos especificos.

Ainda de acordo com Moretti e Zucchi (2010), grupos de apoio e associa¢Oes de
pacientes, em sua maioria, enquadram-se num perfil de entidades do terceiro setor, sem fins
econémicos, autébnomas, sem vinculo com o governo, voltadas para o atendimento das
necessidades populares, complementando a acdo do Estado. O aumento da demanda de seus
servigos decorre do seu sucesso, porém € necessario que estas organizagdes busquem novas
estratégias mais efetivas para tornar tangivel o progresso de suas missdes, necessitando, para
isso, capacitacdo organizacional. No entanto, acabam tendo como foco criar novos programas
e manter os custos administrativos baixos e dedicam pouca atencdo a construgdo de uma
capacitacdo organizacional voltada para o alcance e suas aspiracbes de maneira eficaz e
eficiente.

Bechelli e Santos (2004) acreditam que o crescimento da formacdo por novos grupos
de apoio em todo o0 mundo e a disseminacdo do seu uso ocorre possivelmente pela redugédo do
papel e insuficiéncia dos servigos publicos de saide mental e das institui¢cbes sociais. Além
disso, para Yalom et al. (2007), os grupos de apoio sdo abertos e acessiveis; oferecem apoio

psicoldgico a qualquer um que compartilhe as caracteristicas que definem o grupo.
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De acordo com Yalom et al (2006), a participacdo inicialmente em um grupo de
apoio, inclusive de forma on line, pode ser o estimulo que faltava para o inicio de alguma
experiéncia de terapia e ainda pontuam que mesmo a avaliacdo da efetividade de grupos de
autoajuda sendo complicada, devido a dificuldade de acompanhamento e auséncia de
registros, alguns estudos sistematicos atestam em favor da sua eficacia. Além disso, seus
membros valorizam os grupos, relatam ter mais capacidade de lidar com seus problemas,
maior bem-estar, maior conhecimento da sua condi¢cdo e menor uso de outras instalacdes de
salde.

Conforme Santos e Souza (2019), os programas de reabilitagdo que incluem grupos de
apoio e de autoajuda sdo recursos importantes que podem auxiliar na compreensdo dos
problemas enfrentados e no alivio dos sintomas e citam a afirmacdo de Goodwin, em 2001, de
que evidéncias existentes em relacdo aos potenciais beneficios oferecidos pelos grupos sdo
fortes o suficiente para justificar a indicacdo do apoio do grupo psicossocial para mulheres
com CM avancado, especialmente se o suporte € de longo prazo e se as pacientes mostram-se
angustiadas no inicio da intervencdo. No entanto, no cenério brasileiro, ha poucos estudos que
tenham se dedicado a investigar essa questao.

Martins, Do Ouro e Neri (2015) apontam que alguns estudos chegam a citar que a
participacdo em grupos de apoio ajuda a melhorar a qualidade e a expectativa de vida dos seus
membros, mas em um estudo brasileiro de Dos Santos e De Souza, publicado em 2019, no
qual foram selecionados 28 artigos sobre grupos de apoio de mulheres com CM, publicados
no entre 2000 a 2015, os resultados evidenciaram que os grupos de apoio podem resultar em
beneficios psicossociais, como reducdo de estresse, incremento da QV, melhora do humor e
compartilhamento de informagfes sobre as diversas op¢Oes de tratamentos disponiveis,
contudo, ndo ha evidéncias que comprovem aumento na expectativa de vida das mulheres.
Entre os ganhos comprovados, encontram-se beneficios de ordem psicoldgica, como reducéo
do estresse, aumento da QV, melhora do humor, compartilhamento de informagGes sobre os
diversos tratamentos, promoc¢do de comportamentos de salde e habilidades de autocuidado,
entre outros, que podem fortalecer a adesdo ao tratamento e sdo mais observados naquelas
mulheres que ja apesentavam inicialmente um maior nivel de sofrimento psicoldgico.

Park e Kim (2020) citam que quanto maior o apoio social, menor o grau de fadiga, um
dos sintomas mais citados durante e apds o tratamento do CM e no estudo chinés de Cui,
Wang e (2021), observou-se que o suporte social foi positivamente associado a QVRS.

Martins, Do Ouro e Neri (2015), em um estudo realizado no interior da Bahia com 7

mulheres com CM, obtiveram resultados que indicaram que a participacdo em um grupo de
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apoio contribui no processo de enfrentamento da doenga na medida em que é um espaco que
oferece acolhimento, informagdo, aléem de gerar envolvimento em atividades preventivas e
sociais. O trabalho de Santana, Souza e Barbosa-Lima (2019) apresenta uma experiéncia com
um grupo de apoio através do aplicativo WhatsApp denominado Poderosas Amigas da Mama,
que surgiu do convivio de mulheres no setor de fisioterapia para reabilitacdo ap0s
mastectomia em um servico publico no Rio de Janeiro e observa que ele funcionou como uma
potente ferramenta de apoio e acolhimento e ainda estimulo a participacéo social.

De Almeida e Gongalves (2015) entendem que 0s grupos de ajuda muatua no contexto
do CM objetivam, na sua maioria, auxiliar as mulheres a compreender a doenca, compartilhar
experiéncias e promover convivéncias que favorecam seu bem-estar geral. Muitos desses
grupos, organizados espontaneamente por mulheres atingidas, familiares e profissionais da
salde, também se propdem a atuar preventivamente, promovendo esclarecimentos sobre a
doenca, diagnostico precoce, diminuindo o estigma e auxiliando no enfrentamento da doenca
por meio de reivindicacOes a rede de atencdo, fortalecendo as comunidades mais vulneraveis
na luta pelos seus direitos.

De acordo com Chou, Lee-Lin e Kuang (2015), a importancia do grupo de apoio e
seus beneficios podem diferir de acordo com caracteristicas particulares e individuais, ja que
o sofrimento, tanto fisico quanto psicoldgico, pode ser sentido de maneira particular, a
depender da idade, da cultura, de aspectos de salde anteriores ao cancer e do estadio da
doenca e se estende desde o inicio do processo, ao diagnostico do CM, até apds sua
concluséo, quando as consultas com a equipe de satde ficam menos frequentes.

Moretti e Zucchi (2010) reforcam que cada grupo constroi a sua filosofia e o seu
programa de ajuda, resultando numa grande diversidade de grupos, tanto com relagdo a
estrutura organizativa como no que diz respeito aos seus conteidos programaticos. Assim, o
formato dos grupos de apoio difere muito em relacdo a frequéncia, duracdo, participacdo ou
ndo de acompanhantes e atividades realizadas, tendo em comum sempre ser um grupo
homogéneo e com presenca de pelo menos um profissional da area de salde para nortear e dar
suporte. Segundo De Almeida e Gongalves (2015), a maioria desses grupos € criada por
profissionais de satde de um servico ou instituicdo ou pelas proprias mulheres quando sentem
essa necessidade. Para Martins e Peres (2014), pesquisas com enfoque comparativo sao
necessarias para que se possa esclarecer qual formato é o mais indicado para mulheres
acometidas por CM.

Segundo Hatano et al. (2018), o governo japonés vem promovendo servi¢os de grupos

de apoio ao cancer ha varios anos e, em 2018, eles estavam disponiveis em todos os hospitais
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dessa especialidade. Além disso, varios grupos de apoio privados — liderados por
sobreviventes — foram estabelecidos nesse pais.

Lu et al. (2021) relatam que integrar psicoeducacdo, apoio social e cultura pode ser
uma estratégia de intervencdo eficaz e pode ser adaptada para sobreviventes de cancer de
outros grupos étnicos e culturais.

Atualmente, no Brasil, muitos grupos de apoio, Instituicbes, Associagdes e ONGs
existem especificamente para dar suporte a mulheres com CM. A FEMAMA, Federacédo
Brasileira de Instituicdes Filantropicas de Apoio a Saude da Mama, é uma associacao civil,
sem fins econémicos, que busca ampliar o acesso agil e adequado ao diagndstico e ao
tratamento do CM e, com isso, reduzir os indices de mortalidade pela doenga no Brasil. Ela
foi fundada pela Dra. Maira Caleff, mastologista, que fundou também o Instituto da Mama do
Rio Grande do Sul (IMAMA). A FEMAMA esta presente na maioria dos estados brasileiros
por meio de ONGs associadas, atuando na articulacdo de uma agenda nacional Unica para
influenciar a criacdo de politicas publicas de atencdo a salde da mama. Existem varias ONGs
associadas a FEMAMA, sendo uma na Bahia (Naspec — Nucleo de Assistencial), 14 em Santa
Catarina, 10 no estado de Sdo Paulo, 8 no Parand, 7 no Rio de Janeiro e outras espalhadas
pelo Brasil, totalizando 68. Alagoas, Para, Acre, Amapd e Roraima ndo tem nenhuma
institui¢do parceira (“FEMAMA — Federacdo Brasileira de Instituicdes Filantropicas de Apoio
a Salde da Mama”, [s.d.]).

Segundo Ribeiro [s.d.]), em Salvador, 0s seis maiores projetos que apoiam pacientes
com CM séo:

- lvecan - Instituto Vencer o Cancer: presta apoio aos diagnosticados com CM; Realiza
palestras, bate-papos e outras atividades Facebook: fb.com/institutovencendoocancer;

- Grupo de Apoio a Mulher Mastectomizada (Gamma): os voluntarios da Liga Bahiana
Contra o Cancer atua desde 1985 junto as pacientes que tiveram CM assistidas no Hospital
Aristides Maltez (HAM) realizando atividades como confecgdo de préteses, acles
socioculturais como artesanato, biodanca, coral, teatro e yoga e oferece tardes de beleza
gratuitas;

- NASPEC - Nucleo Assistencial para Pessoas com Cancer: Realiza acdes e palestras sobre
CM e ajuda com apoio de logistica para recém-diagnosticados em Salvador. Site
www.naspec.org.br Instagram @naspecnucleo;

- Projeto Repartir: Trabalha na conscientizacdo da populacdo com acgdes especificas como
exposi¢oes, flashmobs e entrega de lencos. Instagram: @projetorepartir;


http://www.naspec.org.br/
https://www.instagram.com/naspecnucleo/
https://www.instagram.com/projetorepartir/
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- Projeto Sakura: Idealizado por fisioterapeutas do Centro Estadual de Oncologia (CICAN) e
por pacientes que tiveram diagnostico de CM, o grupo é uma rede de apoio para melhorar a
autoestima de quem passa ou passou pelo cancer. Tem encontros mensais e realiza oficinas
e eventos externos. Instagram @sakuraprojeto;

- Rede Por Vocé: Grupo de ex-pacientes e especialistas orienta e apoia mulheres jovens de

até 40 anos com CM. Instagram @redeporvoce.

2.4. 0 PROJETO SAKURA

O servigo de fisioterapia do CICAN foi fundado em 2015 e iniciou a prestacdo de
servigcos ao publico do SUS em tratamento oncoldgico, especificamente com mulheres com
CM. As quatro fisioterapeutas do servico (Cerysmares Ribeiro, lvana Cedraz, Juliana
Paranhos e Neuma Carla Rosario) possuem o titulo de especialista em oncologia e tém vasta
experiéncia na reabilitacdo da sequela mais comum deste tratamento que é o linfedema.
Durante uma dindmica organizada por essa equipe de profissionais, chamada de ‘Circulo de
Mulheres”, em comemoracdo ao Outubro Rosa de 2016, foi observada, a partir de desejos e
queixas relatadas pelas pacientes, a necessidade de uma rede de apoio, a fim de promover
seguranca e forca para lidar com todo o processo do tratamento do CM e o periodo pds-
tratamento quando a vida precisa voltar ao normal. Assim, com o intuito de melhorar a
autoestima e a QV dessas mulheres, surgiu o Grupo Sakura, que teve esse nome escolhido
devido a flor de cerejeira, de origem asiatica, a flor nacional do Japdo, denominada sakura,
que representa a beleza feminina, simboliza amor, felicidade, renovacdo e esperanca e
significa a fragilidade da vida com sua maior ligdo de aproveitar intensamente cada momento.
Essa flor cor de rosa, delicada e que tem mais de 300 especialidades, marca o fim do inverno
e inicio da primavera e sua fugaz floracdo é aguardada e comemorada com festividades
denominadas “hanami” (“Significado da Flor de Cerejeira - Sakura”, [s.d.]). O fendomeno
comeca no sul do Japdo, dura dois meses e segue como uma onda até o norte do pais,
exigindo dedicacdo dos apreciadores que precisam chegar aos locais nos dias exatos da
floracdo que sO permanece por duas semanas em cada regido. Atualmente, no Brasil e nos
Estados Unidos, o hanami ja é realizado apds mudas da cerejeira terem sido distribuidas pelos
japoneses para outras nacdes em prova de amizade (Flor de Cerejeira Sakura, n.d.).

Apbs a escolha do nome do projeto, com tanto significado para as mulheres que tém
um diagnoéstico de uma doenca que pode ser fatal e pensam na finitude e efemeridade da vida;

gue perdem a mama ou precisam reconstruir essa parte do corpo com tanta representatividade
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para a sensualidade e sexualidade femininas; e que precisam se manter lindas, delicadas, mas
fortes para enfrentar esse periodo e se reencontrarem para voltar a viver normalmente, j& que
a doenca deixou de ser fatal, aconteceu o lancamento do Projeto Sakura no Parque da Cidade,
em Salvador - Bahia, em 14/12/2016, com a presenca das quatro fisioterapeutas, diversas
pacientes e convidados (Figuras 1 e 2). Ap0s este evento, a logomarca foi criada por (Figura
3) e o0 Projeto Sakura foi contextualizado de forma a se tornar, no futuro, uma associagao ou
uma organizagdo ndo governamental, j& que, dentre outros fatores, ele funciona dentro de um
servico publico e deve estar desvinculado deste para permitir a livre movimentacéo financeira

necessaria para realizacdo dos eventos.

Figuras 1 e 2 - Fotos do primeiro evento do Projeto Sakura no Parque da Cidade em 2016
Fonte: Arquivo Projeto Sakura (2016)

Figura 3 - Logomarca do Projeto Sakura
Fonte: Arquivo Projeto Sakura

Atualmente, a Associacdo esta sendo instituida e tem como presidente uma das
pacientes e as fisioterapeutas permanecem na organizacdo do projeto,contando sempre com 0
apoio de toda a equipe do CICAN, objetivandooferecer uma rede de apoio para as mulheres

em tratamento oncologico, desmistificando crencas, rotulos, valores e paradigmas referentes
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ao tratamento oncol6gico, promover inter-relacdo para troca de experiéncias e aprendizado
entre as mulheres, preservar a esséncia feminina, garantindo manutencdo e estimulo da
autoestima e QV. Sao objetivos especificos do projeto: promover acdes para desmistificar os
tabus, mitos e crengas sobre o tratamento do cancer; palestras e encontros para debater
assuntos pertinentes ao paciente oncoldgico como discutir a relevancia da cirurgia plastica e
seu papel na feminilidade; permitir integracdo social e fortalecimento de vinculos de amizade;
dar orientagOes para a prevencdo do cancer; criar mecanismos para a reconquista da liberdade
junto a familia; fornecer conhecimento sobre os direitos do paciente oncologico; discutir
sobre as limitagdes pos-tratamento e as possiveis readaptacdes nos ambientes social e laboral;
proporcionar novas habilidades e auxiliar no empreendedorismo, a fim de estimular a
produtividade e obtencdo de uma nova renda; elaborar informativos de orientagdo em
oncologia.

Desde 2017, diversos eventos vém sendo realizados, como palestras das equipes de
nutricdo e psicologia do CICAN e de convidadosde fora da Instituicdo; aulas de croché e
amigurumi, de orientacdes para o cultivo de horta, de automaquiagem e de pilates e encontros
para aplicacdo de préticas integrativas (Figuras 4 e 5); confec¢do de book fotografico com
desfile de langamento para incremento e estimulo a autoestima (Figuras 6 e 7); dia na praia
para incentivo a retomada da vida normal com o novo esquema corporal (Figuras 8,9,10 e 11);
bazar para arrecadar fundos para custear a realizagdo dos eventos; noite no Teatro Castro
Alves para assistir ao conserto da Orquesta Sinfonica da Bahia, a fim de estimular a vida
sociocultural; eventos comemorativos para socializacdo no carnaval, Sdo Jodo e
confraternizacdo de natal; encontros no Outubro Rosa (Figuras 12 e 13); e, em outubro de
2019, a edi¢do do livro “Mulheres de Peito” pela SobreGentes editora, com toda renda sendo
destinada ao projeto, culminando com noite de autografos no Palacete das Artes, em
Salvador-Bahia (Figuras 14, 15 e 16). Além disso, diversos produtos com a marca Sakura,
como canecas, sacolas e sandalias de praia sdo comercializados para viabilizar a realizacdo

dos eventos (Figuras 17,18 e 19).
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Figuras 4 e 5 - Fotos dos eventos Aula de Pilates e Préaticas Integrativas
Fonte: Arquivo Projeto Sakura

Figuras 6 e 7 - Exposicdo do Book fotogréafico
Fonte: Arquivo Projeto Sakura

Figuras 8, 9, 10 e 11 - Fotos do evento na Praia de Itapoan
Fonte: Arquivo Projeto Sakura (2018)
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Figuras 12 e 13 - Outubro Rosa
Fonte: Arquivo Projeto Sakura (2018)
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Figuras 17, 18 e 19 - Produtos Sakura
Fonte: Arquivo Projeto Sakura

A partir de marco de 2020, com o inicio da pandemia, os eventos presenciais foram
suspensos, mas um grupo no aplicativo WhatsApp foi criado pelas fisioterapeutas do CICAN
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para apoiar as pacientes e dar orientagdes de cuidados e de exercicios na tentativa de manter
0s ganhos obtidos e evitar a regressdo da evolucdo do tratamento fisioterapéutico. Para dar
suporte psicologico nesse momento tdo dificil, a equipe de psicologia do CICAN criou videos
com textos motivacionais que eram postados duas vezes por semana. As sextas-feiras, foi
criada a Sexta da Musica e diversos convidados andnimos e famosos encaminharam videos da
sua arte para alegrar o final de semana das mulheres do grupo. Além disso, com a necessidade
do uso das maéscaras e a dificuldade de acesso para compra-las, foi incentivado o uso de
mascaras de tecido. As pacientes interessadas foram reunidas em um grupo no WhatsApp para
decidir qual a melhor e mais eficiente mascara de tecido e sua confeccdo foi providenciada. O
material foi providenciado e foi entregue a cada paciente/voluntaria/costureira em casa, que
devolvia as méscaras prontas atraves de motorista contratado, sem muita exposi¢do ao virus.
O CICAN ficou responsavel pela esterilizacdo das mascaras, que foram distribuidas
gratuitamente para todos os pacientes em tratamento na Instituicdo no CICAN e vendidas para

os interessados de fora da Instituicdo (Figuras 20, 21 e 22).

PROJETO

SA
KU
RA

Figuras 20, 21 e 22 — Mascaras do Projeto Sakura
Fonte: Arquivo Projeto Sakura (2021)

Diante do cenéario de vulnerabilidades social e econémica causado pela pandemia do
Covid-19, foi elaborado o “Mural do Sakura” com a finalidade de apoiar as participantes que
apresentavam dificuldades financeiras e precisavam divulgar seus produtos e servigos. Essa
iniciativa visou a valorizacdo profissional garantido uma renda para manutencdo da dignidade
dessas mulheres. A concretizacdo desse programa foi assegurada com a parceria da Rede
Inspire Ser e SEBRAE Delas, responsaveis nao so pela capacitacdo das integrantes do Sakura
como pelo suporte técnico para a divulgacdo nas redes sociais.

Apesar do distanciamento social, foi possivel a manutencdo, durante esse periodo, do
contato e o vinculo com essas mulheres. Porém, devido a auséncia de eventos e provavel
interferéncia da pandemia na qualidade de vida de todas as pessoas, esse periodo a partir de

marco de 2021 foi excluido do estudo, a fim de evitar fatores de confuséo.
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Desde o inicio deste projeto de pesquisa, 0 Sakura contava em margo de 2020 com

183 participantes, sendo todas pacientes do CICAN e a maioria delas com diagnostico de CM.
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3 OBJETIVO GERAL

Identificar e quantificar o impacto da participacdo no grupo de apoio (Projeto Sakura)
na qualidade de vida das pacientes com CM em tratamento no Centro Estadual de Oncologia
— CICAN, no periodo entre 2017 e 2020.

3.1 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Avaliar a qualidade de vida e os fatores relacionados em uma amostra de mulheres
com diagndstico de CM em tratamento oncolédgico no CICAN;

e Avaliar o efeito da participacdo no grupo de apoio (Projeto Sakura) durante o
tratamento oncoldgico interferiu na qualidade de vida de mulheres com diagnostico de
CM,;

e Comparar indicadores da qualidade de vida entre participantes e ndo participantes do
Projeto Sakura durante o tratamento oncoldgico no CICAN sofreram alteracéo.
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4 METODOLOGIA

4.1 CARACTERISTICAS DO ESTUDO

Trata-se de um estudo de corte transversal, no qual foi avaliada uma amostra de
mulheres com CM e tratadas no Centro Estadual de Oncologia — CICAN, (Av. Vasco da
Gama, s/n°, Salvador, Bahia). O CICAN ¢ considerado o centro de referéncia do SUS para
tratamento de CM no estado da Bahia.

Para serem incluidas na pesquisa, as pacientes precisavam preencher os critérios de
inclusdo, sendo estes: ser do sexo feminino, com diagndéstico de CM e ter realizado alguma
etapa do tratamento clinico no CICAN entre janeiro de 2017 e fevereiro de 2020. Os critérios
de exclusdo foram: pacientes do sexo masculino com diagnostico de CM; mulheres com
diagnostico de outros tipos de cancer; mulheres com CM e que fizeram apenas tratamento
fisioterapéutico no CICAN; e mulheres submetidas a tratamento oncologico antes de 2017 e a
partir de marco de 2020, periodo de inicio da pandemia do Covid-19, pois acreditamos que 0
isolamento social e 0 medo da doenga afetaram de algum modo a QV e este poderia ser um
fator confundidor.

Com intuito de avaliar o impacto do Projeto Sakura na QV das pacientes com CM, a
selecdo da amostra foi dividida em dois grupos: um grupo para o qual foram elegiveis e
convidadas todas as mulheres que estavam inscritas no Projeto Sakura desde dezembro de
2016, momento da fundacdo do projeto e outro grupo, formado por mulheres escolhidas
aleatoriamente, dentre as tratadas por CM no CICAN no mesmo periodo e que nao
participaram do Projeto Sakura.

Na analise das fichas cadastrais do Projeto Sakura, foram identificadas 173 pacientes
elegiveis para inclusdo no estudo. J& para composicdo do grupo de ndo participantes do
Projeto Sakura, foram consideradas elegiveis 181 mulheres. O setor de contas médicas do
CICAN contribuiu para a selecdo das mulheres elegiveis para esse outro grupo cedendo
nomes e contatos. Assim, as informacdes de 354 mulheres (173 participantes do Projeto
Sakura e 181 mulheres ndo participantes) foram obtidas nos prontuarios eletrdnicos pelo
sistema Pixeon Smart do CICAN. Os prontuarios fisicos foram solicitados somente quando
havia alguma duvida ou auséncia de informagéo no prontuario eletronico.

Ao término do processo de selecdo, foram incluidas 74 mulheres, sendo 37

participantes do grupo Sakura e 37 do grupo nédo Sakura.
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4.2. PROCEDIMENTOS DE AVALIACAO

Os prontuérios das pacientes incluidas no estudo foram consultados para obtencéo de
informacgdes sobre os contatos telefonicos, tipo de neoplasia, estadiamento da doenca,
protocolo, duracdo do tratamento e efeitos colaterais apresentados. A obtencdo dos dados
referentes a caracterizacdo da populacdo foi realizada através de um questionario
socioecondmico (Apéndice Il) produzido pela autora, com questdes referentes a idade,
cor/raca, estado civil, com quem mora, onde mora, grau de escolaridade, ocupacdo, renda
mensal, religido, idade ao diagndstico, se teve apoio durante o tratamento oncoldgico e de
guem, o tipo de cirurgia e tratamento oncoldgico a que foi submetida, se pratica atividade
fisica e qual sua frequéncia, como esta a vida sexual, se deixou de fazer algo durante o
tratamento e se voltou a fazer apds sua finalizagdo, se faz acompanhamento psicoldgico e
fisioterapéutico e se faz no CICAN, se faz parte do Projeto Sakura e de quantos eventos
promovidos pelo Projeto participou.

A QV foi avaliada através do Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida no
paciente oncoldgico (EORTC QLQ-C30) e do Instrumento de Avaliagdo da qualidade de vida
no paciente com CM (EORTC BR23), traduzidos e validados em portugués (Anexos 2 e 3)
versdo 3.0. O primeiro questionario (EORTC QLQ-C30) teve como objetivo avaliar a
qualidade de vida do paciente oncologico de forma geral e apresenta 30 questdes referentes a
presenca de incapacidade fisica; sintomas como fadiga, dispneia, dor, nausea; realizacdo de
atividade fisica; alteracdes emocionais como irritabilidade, cansago, depressdo, preocupacao;
déficit de memoria; relacdo entre a condicdo fisica do paciente e sua vida social, familiar e
financeira. J& o segundo questionario (EORTC BR23) é um questionario suplementar, que
quando aplicado em conjunto com o EORTC QLQ-C30 pode fornecer informacgdes mais
detalhadas e relevantes para o grupo especifico de pacientes com CM e contém 23 questdes
sobre sintomas da doenca, efeitos colaterais de todas as etapas do tratamento (cirurgia,
quimioterapia, radioterapia e hormonioterapia), imagem corporal, atividade sexual e

perspectiva futura de vida. Os questionarios aplicados estdo disponiveis nos ANEXOS | e, Il.
4.3 COLETA DE DADOS
Os questionarios foram criados na plataforma digital REDCap (v.9.3.1© 2022

Vanderbilt University) e aplicados através de videochamada por quatro entrevistadoras

treinadas e desconhecidas das pacientes e sem relagdo com a autora e com o CICAN. Foram
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escolhidas entrevistadoras do sexo feminino para deixar as pacientes a vontade para falar
sobre questdes intimas. Elas foram treinadas em reunides on-line, ap6s um estudo piloto ter
sido realizado pela autora com colegas fisioterapeutas especialistas em oncologia para
observar se 0 questionario estava completo e se seu nivel de complexidade era aceitavel.
Nesse momento, uma questdo apontada como preocupante foi o tamanho do questionario e
seu consequente tempo de duracdo. Mas as entrevistadoras pontuaram que, com o decorrer do
processo, as entrevistas foram ficando mais rapidas e levavam em torno de trinta minutos. A
maior dificuldade citada foi a inseguranca das pacientes quanto a veracidade da ligacdo. As
mulheres sentiam necessidade de entrar em contato com o setor de Reabilitacdo do CICAN,
com a autora ou com as outras fisioterapeutas do servi¢o para confirmar a veracidade da
realizacdo da pesquisa antes de aceitar ouvir mais detalhes sobre a pesquisa. Além disso,
existe uma dificuldade no atendimento de uma ligacdo recebida de um nimero desconhecido.
Proximo ao término do periodo pré-estabelecido para aplicacdo dos questionarios, na tentativa
de alavancar o nimero de respostas, foram convidadas e treinadas duas fisioterapeutas do
CICAN, tomando o cuidado para que elas entrevistassem apenas pacientes desconhecidas e do
grupo nédo pertencente ao Projeto Sakura.

A coleta de dados telefonica foi realizada entre novembro de 2021 e maio de
2022. Durante a entrevista, foram questionados aspectos sobre a QV durante o tratamento
ocorrido entre 2017 e 2020, por isso, acreditamos que pode existir um viés de memoria pelas

perguntas serem referentes a acontecimentos e sensagdes ocorridas no passado.

4.4 ANALISE DOS DADOS

Ap0s coletados, os dados foram tabulados e analisados com a utilizagdo dos softwares
STATA v.12 (StataCorp LP, EUA), Epi Info™ v.7.2.4.0 (CDC/WHO, EUA) e Graphpad
prism v. 8.0 (Graph Pad Prism Inc., EUA).

As variaveis soéciodemograficas dos questionarios foram avaliadas quanto a sua
frequéncia em média ou mediana quando adequado. A andlise de normalidade da distribuicdo
das variaveis quantitativas foi realizada pelo teste de teste de Shapiro-Wilk.

Foi realizada andlise descritiva para caracterizagdo das participantes de cada grupo
quanto a frequéncia das variaveis socioeconémicas, de QV e mediana da idade e de outras
variaveis quantitativas. Os célculos dos escores médios para cada escala do EORTC QLC30 e
BR23 seguiram as instru¢des descritas no manual dos questionarios (AARONSON NK et al.

(1993) empregando o software o R v.4.2.1 (R Core Team, 2022) e os pacotes PROscorer,
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PROscorerTools e QoLR. O Teste de Mann Whitney foi utilizado para comparagdo da QV em
pacientes do grupo Sakura e ndo Sakura, empregando escalas funcionais geradas pelo
questionario EORTC QLQ-C30 e escalas de sintomas geradas a partir do questionario
EORTC QLQ-C30.

As variaveis categoricas ou ordinais foram comparadas dentre o0s grupos pelo teste do
Qui quadrado e as medias/medianas comparadas pelo teste T ou de Wilcoxon. A razdo de
prevaléncia foi calculada para avaliar a associagcdo entre a participacdo no projeto Sakura e
diversas variaveis avaliadas e a melhor QV das pacientes. O Teste de Spearman foi
empregado para o célculo de todas as correlagdes. Foi calculada a correlacéo entre a idade das
participantes do estudo e os escores de efeitos colaterais sisttmicos, do funcionamento sexual,
emocional e de QV segundo respostas ao questionario EORTC BR23. Foi realizada
correlacdo entre o estado civil das participantes do estudo e os escores de qualidade de
funcionamento sexual, de aproveitamento da vida sexual e de aborrecimento por perda de
cabelos calculados segundo as respostas ao questionario EORTC BR23. Foram avaliadas
também as correlagBes entre o grau de escolaridade das participantes do estudo e o escore de
efeitos colaterais sistémicos calculado segundo respostas ao questionario EORTC BR23; a
correlacdo entre a renda mensal das participantes do estudo e o escore de sintomas no brago
calculado segundo respostas ao questionario EORTC-BR23; a correlacao entre a renda mensal
das participantes do estudo e o escore de funcionamento sexual calculado segundo respostas
ao questionario EORTC BR23. O valor de p foi considerado estatisticamente significante

guando menor do que 0,05.

4.5 ASPECTOS ETICOS E MEDIDAS DE PROTECAO A CONFIDENCIALIDADE

O projeto deste estudo foi aprovado pelo Comité de pesquisa do Centro Estadual de
Oncologia e, posteriormente pelos Comités de Etica e Pesquisa da Secretaria da Salde do
Estado da Bahia - SESAB (Aprovacgédo n° 4.862.463, em 22/07/2021) e do Instituto Gongalo
Moniz (Fiocruz Bahia) (Aprovacdo n° 4.963.366, em 10/09/2021). O termo de consentimento
na participagdo da pesquisa fez-se mediante concordancia oral através do envio de audios pelo
aplicativo WhatsApp por parte das participantes, ap6s a leitura de todo o termo de
consentimento livre e esclarecido. Logo ap0s, a via da participante foi enviada pela
entrevistadora. O estudo estd em acordo com o0s preceitos estabelecidos pela Resolugdo no
466/2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS).
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Os questionarios foram aplicados por quatro entrevistadoras treinadas, sendo duas
estudantes de fisioterapia da Universidade Estadual da Bahia e duas fisioterapeutas
especialistas em oncologia, desconhecidas das pacientes e sem relacdo com a autora e com 0
CICAN, de forma privada, mantendo a confidencialidade e com sensibilidade para lidar com
as experiéncias negativas envolvidas com o periodo do tratamento, sendo ofertada a
possibilidade de acompanhamento de um familiar ou amigo préximo para ajudar e/ou
confortar a paciente, caso necessario.

As identidades das participantes serdo mantidas em total sigilo por tempo
indeterminado, tanto pelo executor como pela instituicdo onde foi realizado o trabalho. Os
resultados dos dados coletados na pesquisa foram analisados e transcritos e poderdo ser
divulgados em palestras, conferéncias, periddicos cientificos ou outra forma de divulgacéo
que propicie o repasse dos conhecimentos para a sociedade e para autoridades normativas em
salde nacionais ou internacionais, de acordo com as normas/leis legais regulatorias de
protecdo nacional ou internacional, sem a identificacdo das pacientes. As participantes e a
Instituicdo CICAN receberdo um retorno sobre os resultados encontrados ao final.

Quanto a confidencialidade e seguranca de dados, os resultados dos questionarios
foram tabulados sem os nomes das pacientes e ficardo sob a responsabilidade da autora do
estudo. Foram adotadas medidas preventivas como limitar o acesso a essas informacoes
apenas a autora, orientadora e coorientadores, se forem necessarios. Os computadores

utilizados sdo 0s pessoais da autora e protegidos por sistema privado contra virus e hackers.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Quase um terco (30,4%) das pacientes inicialmente selecionadas foi excluido, pois
ndo atendeu aos pré-requisitos do estudo, estavam internadas no momento da ligacdo ou
tinham falecido. A principal dificuldade encontrada deu-se no contato telefonico por acesso a
namero incorreto de telefone, problemas em completar a ligagdo e recusa das pacientes em
atender uma ligacdo de um nimero e uma pessoa desconhecidos, devido a inseguranca com a
veracidade do estudo e medo de fraude. As tentativas de contato telefénico aconteceram entre
novembro de 2021 e maio de 2022. Assim, foram incluidas no estudo 20,9% (74/354) das
pacientes elegiveis, todas aceitaram participar do estudo e concordaram com o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (APENDICE 1). Das 74 pacientes incluidas, 37
(50%) eram participantes do Projeto Sakura e 37 (50%) nao participavam do Projeto.

As mulheres tinham média de idade de 52 anos, eram pretas (41,9%) e pardas (43.2%),
solteiras (41,9%), catolicas (51,4%), donas de casa (35,6%) ou aposentadas (26%), com 2°
grau completo (43,2%), com renda fixa de até 01 salario-minimo (45,9%) e residentes em
Salvador (59,5%). O detalhamento destas informacdes entre as participantes do grupo Sakura
e ndo Sakura estd apresentado na Tabela 1, onde se observa homogeneidade entre os grupos,
com exce¢do de onde moram, ja que a maior parte das participantes do Grupo Sakura (73%)
reside em Salvador e as do Grupo Nao Sakura (54.1%) moram no interior. Essa diferenca
aponta que o local de residéncia pode ser determinante quanto a participacdo no Projeto
Sakura. Também houve diferenca significativa em relacdo a escolaridade das participantes
nos dois grupos, com 56,8% de participantes com 2° grau completo no Grupo Sakura e 28,9%
no Grupo ndo Sakura.
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Tabela 1 — Perfil Sociodemogréfico das pacientes com CM atendidas no Centro Estadual de Oncologia entre
2017 e 2019, segundo a participacdo no Projeto Sakura

CARACTERiSTIpAS GRUPO SAKURA  GRUPO NAO p
SOCIODEMOGRAFICAS (n=37) SAKURA (n=37)
1. RACA/COR 0,657
Branca 3(8.1%) 5 (13.5%)
Preta 18 (48.6%) 13 (35.1%)
Parda 15 (40.5%) 17 (45.9%)
Amarela 0 (0.0%) 1(2.7%)
Indigena 1(2.7%) 1(2.7%)
2. IDADE MEDIA (em anos)
50.11 54
3.ESTADO CIVIL 0,644
Solteira 16 (43.2%) 15 (40.5%)
Casada 12 (32.4%) 13 (35.1%)
Vilva 1(2.7%) 3(8.1%)
Separada/divorciada 3(8.1%) 4 (10.8%)
Mora junto com alguém 5 (13.5%) 2 (5.4%)
4.COM QUEM MORA 0,50
Sozinha 7(18.9%) 7 (18.9%)
Com companheiro (a) 8 (21.6%) 3(8.1%)
Com companheiro (a) e filho (s) 11 (29.7%) 15 (40.5%)
Com mée ou pai ou pais 3(8.1%) 2 (5.4%)
Com parentes (primos, tios, etc.) 8 (21.6%) 10 (27.0%)
5.COM QUANTAS PESSOAS MORA 0,15
1 pessoa 7 (23.3%) 2 (6.7%)
2 pessoas 13 (43.3%) 13 (43.3%)
Mais de 3 pessoas 10 (33.3%) 15 (50.0%)
6. ONDE MORA 0,033
Salvador 27 (73.0%) 17 (45.9%)
Interior da Bahia 10 (27.0%) 20 (54.1%)
7. GRAU DE ESCOLARIDADE 0,0271
Né&o alfabetizada 1(2.7%) 3(8.1%)
2° grau completo 8(21.6%) 17 (45.9%)
2° grau completo 21 (56.8%) 11 (29.7%)
Nivel superior incompleto 2 (5.4%) 1(2.7%)
Nivel superior completo 4 (10.8%) 3(8.1%)
Pés-graduacéo 1(2.7%) 2 (5.4%)
8. OCUPACAO 0,8516
Dona de casa 13 (36.1%) 13 (35.1%)
Estudante 1(2.8%) 0 (0.0%)
Aposentada 9 (25.0%) 10 (27.0%)
Desempregada 3(8.3%) 4 (10.8%)
Recebe beneficio 6 (16.7%) 4 (10.8%)

Trabalhadora assalariada 4 (11.1%) 6 (16.2%)



9. RENDA MENSAL

Sem renda fixa 12 (32.4%)
Até 1 salario-minimo 18 (48.6%)
Mais de 2 salarios minimos 7(18.9%)
Até 3 salarios-minimos 0 (0.0%)
Mais de 3 salarios-minimos 0 (0.0%)
10. RELIGIAO

Catolica 16 (43.2%)
Espirita 3(8.1%)
Evangélica 13 (35.1%)
Sem religido 1(2.7%)
Outras 4 (10.8%)

14 (37.8%)
16 (43.2%)
7 (18.9%)
0 (0.0%)

2 (5.4%)

22 (59.5%)
2 (5.4%)
10 (27.0%)
1(2.7%)
2 (5.4%)

0,4566

0,6981

Fonte: Elaboracéo da autora

45

Tabela 2 — Perfil quanto a idade ao diagndstico, quem a apoiou e tratamento realizado das pacientes com CM
atendidas no Centro Estadual de Oncologia de Salvador — BA entre 2017 e 2019, segundo a participacdo no

Projeto Sakura

GRUPO GRUPO NAO
SAKURA SAKURA p
(n=37) (n=37)
) ) 45,81 50,97
1. IDADE MEDIA AO DIAGNOSTICO (em anos)
2. QUEM APOIOU AO DIAGNOSTICO
Nio teve apoio 0 (0.0%) 1(2.7%) 1,00
Familia: companheiro (a), filho (s) 31 (83.8%) 32 (86.5%) 0,96
Pais 6 (16.2%) 5 (13.5%) 0,96
Parentes proximos (primos, tios) 19 (51.4%) 11 (29.7%) 0,09
Amigos 27 (73.0%) 14 (37.8%) 0,00
Médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, 16 (43.2%) 14 (37.8%) 0,81
nutricionistas, psicélogos
Grupo de apoio 7 (18.9%) 4(10.8%) 0,51
Outro 1(2.7%) 2 (5.4%) 1,00
3. TIPO DE CIRURGIA 0,36
Mastectomia 18 (48.6%) 18 (48.6%)
Quadrantectomia 14 (37.8%) 14 (37.8%)
Mastectomia com reconstrucdo imediata 5(13.5%) 2 (5.4%)
Quadrantectomia com reconstrucdo imediata 0 (0.0%) 2 (5.4%)
Nio foi submetida a cirurgia 0 (0.0%) 1(2.7%)
4. REALIZACAO DE ESVAZIAMENTO AXILAR 1,00
Sim 31 (83.8%) 29 (82.9%)
Nio 6 (16.2%) 6 (17.1%)
5. TRATAMENTOS REALIZADOS
Quimioterapia neoadjuvante 19 (51.4%) 12 (33.3%) 0,15
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Quimioterapia adjuvante 18 (48.6%) 21 (58.3%) 0,64
Radioterapia 35(94.6%) 35 (97.2%) 1,00
Hormonioterapia 16 (43.2%) 15 (41.7%) 1,00

Fonte: Elaboracéo da autora

De acordo com a literatura, as caracteristicas sociodemogréaficas que aumentam o risco
de sofrimento e de angustia, depressdo e fadiga, reduzindo a QVRS em pacientes com CM
sdo: idade mais jovem, etnia ndo branca, ser solteira, apresentar nivel socioecondmico e
escolaridade mais baixos, ter uma ou mais comorbidades, tipo de tratamento, maior indice de
massa corporal e inatividade fisica (VAN DER KRUK et al., 2021; SYROWATKA et al.,
2017; DE LARREA-BAZ et al., 2020; JANOWSKI et al., 2019). Perfil semelhante a esses
critérios foi 0 encontrado neste estudo de forma bastante homogénea nos grupos Sakura e ndo
Sakura, 0 que indica um risco aumentado de reducdo da QVRS para ambos 0s grupos.

Com relacéo a avaliagdo da QV, foi realizada a aplicacdo do Questionario EORTC-
QLQ-C30 para mulheres do grupo Sakura e as que ndo participam do Grupo de apoio e 0s
resultados estdo detalhadamente mostrados na Tabela 3, com a comparacao entre 0s grupos.

Em estudo recente de Abu-Helalah et al. (2022) na Arabia Saudita, observa-se uma
boa QV e bem-estar psicolégico de sobreviventes de CM, com pontuacao global do QLQ-C30
de 72,71+23,54 DP. Em Minas Gerais, Brasil, no estudo de Barbosa et al. (2017), foi
encontrado um escore médio elevado para o questionario EORTC QLQ-C30 em torno de 75,2
(DP= +22,11). Ja no estudo de Lima e Silva (2020), com mulheres acometidas por CM
localmente avancado, a média do status de saude global foi de 32,04, o que demonstra
interferéncia direta da gravidade da doenca na QV, como visto por Gonzalez et al. (2021)
guando pacientes com doenca metastatica relatam menor QVRS e alta carga de sintomas em
comparagdo com pacientes com estagios iniciais, assim como gquando se compara pacientes
em tratamento ativo versus agqueles em acompanhamento. A partir das respostas aos itens do
Questionario EORTC QLQ-C30 neste estudo foi calculado o escore médio de QV que foi de
61,24.

As mulheres desta pesquisa apresentam média de idade de 50,11 (Sakura) e 55,24 anos
(ndo Sakura) (Tabela 1) e a media de idade a época do diagndstico de CM em torno de 48
anos no grupo Sakura e 51 anos no grupo ndo Sakura (Tabela 2). Apesar de ndo serem
consideradas idosas, ndo estdo em idade reprodutiva, sendo mais maduras e experientes, o que
pode indicar um melhor grau de adaptacdo as alteracGes sofridas e menos queixas quanto a

QVRS. Como pode ser observado na figura 23, foi encontrada correlacdo fraca entre a idade
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e 0 escore de efeitos colaterais sisttmicos, mostrando que mulheres mais jovens relataram ter
apresentado mais efeitos sistémicos do que as mulheres mais velhas, como é encontrado na
literatura: De Larrea-Baz et. al (2020) relataram que as mulheres espanholas mais jovens com
CM apresentaram menor QVRS fisica; Ho et. Al (2018) citaram associacao entre idade mais
avancada de pacientes com CM a um melhor bem-estar geral quando comparado a pacientes

com menos de 60 anos de idade.
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Figura 23 — Correlacéo entre a idade das participantes do estudo e o escore de efeitos
colaterais sistémicos calculados segundo respostas ao questiondrio EORTC BR23.
Fonte: Elaboracdo da autora

Makluf, Dias e Barra (2006) relataram que mulheres mais jovens tém maior
dificuldade de adaptacdo apo6s o CM, experimentando mais sintomas no brago e maiores
dificuldades com a imagem corporal do que mulheres mais velhas, que, mesmo quando
submetidas & mastectomia, relatam melhor escore de QV ap0s o tratamento. Neste estudo, ndo
foi encontrada correlacdo da idade das mulheres participantes com a presenca de sintomas nos
bracos e nos seios, com sua imagem corporal e fun¢édo social.

Foi encontrada correlacdo negativa da idade com escore de funcionamento sexual
(figura 24), tendo as mulheres mais jovens apresentado melhor funcionamento sexual que as

mulheres mais velhas.
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Figura 24 - Correlaco entre a idade das participantes do estudo e o escore funcionamento sexual
calculado segundo respostas ao questionario EORTC BR23
Fonte: Elaboracéo da autora

Houve correlagdo positiva da idade com escore emocional (figura 25) e de QV total
(figura 25). Para BONILLA et al. (2021), mulheres mais velhas relatam melhor bem-estar
emocional do que as mais jovens com CM, assim como foi encontrado neste estudo.
Campbell-enns e Woodgate (2015) ainda citam que adultos mais jovens com cancer
experimentam maior soliddo e uma maior sensacao de isolamento de colegas e redes de apoio
do que os adultos mais velhos, talvez porque se percebam diferentes de seus pares por causa
do céncer.
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Figura 25 - Correlacdo entre a idade das participantes do estudo e o escore emocional
calculado segundo respostas ao questionario EORTC BR23
Fonte: Elaboracéo da autora
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Figura 26 - Correlacdo entre a idade das participantes do estudo e o escore de qualidade de

vida calculado segundo respostas ao questionario EORTC QLQ-C30
Fonte: Elaboracéo da autora
Como visto na Tabela 1, a maioria das mulheres desta pesquisa é solteira, tanto no
grupo Sakura (43.2%), quanto no grupo ndo Sakura (40.5%) e em torno de 19% delas nos
dois grupos mora sozinha, o que poderia sugerir uma maior chance de alteraces na QV. Ho
et al. (2018) descobriram que ser casado em compara¢do com ser solteiro/divorciado/vitvo
estava associado a um melhor estado de saude global em mulheres em tratamento de CM.
Segundo Makluf et al. (2006), mulheres casadas ou que tém uma relacdo conjugal estavel
apresentam melhores escores de QV global do que mulheres solteiras, entretanto o impacto da
mastectomia sobre a imagem corporal € maior em mulheres casadas do que em mulheres
solteiras. Neste estudo, ndo foi encontrada correlacdo entre o estado civil das mulheres e a QV
destas. Observamos que houve diferenca estatisticamente significante entre mulheres casadas
ou com companheiros e mulheres solteira/divorciada/vilva quanto aos escores de
funcionamento sexual (figura 27), de aproveitamento sexual (figura 28) e de aborrecimento
por perda de cabelo (figura 29). As mulheres com companheiros ou casadas se sentiram mais

afetadas que as solteiras/divorciadas/vilvas em relacdo a vida sexual.
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Figura 27 - Correlacéo entre o estado civil das participantes do estudo e o escore de
qualidade de funcionamento sexual segundo respostas ao questionario EORTC BR23
Fonte: Elaboragéo da autora
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Figura 28 — Correlacdo entre o estado civil das participantes do estudo e o escore de
aproveitamento da vida sexual calculado segundo respostas ao questionario EORTC BR23
Fonte: Elaboracédo da autora
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Figura 29 — Correlagdo entre o estado civil das participantes do estudo e o escore de
aborrecimento por perda de cabelos calculada segundo respostas ao questionario EORTC BR23
Fonte: Elaboracdo da autora

No Cancer Statistics 2022, Siegel et al. (2022) relataram que as mulheres negras tém
uma incidéncia de CM 4% menor do que as brancas, mas uma mortalidade 41% maior e
Paladino et al. (2019) apontaram que ha diferencas significativas de saude entre mulheres
negras e brancas no enfrentamento dessa patologia, j& que as participantes brancas notaram
que ter outras sobreviventes em sua rede de apoio foi essencial para atender as suas
necessidades de apoio social. No entanto, as participantes negras nao fizeram referéncia a
outras sobreviventes de CM como parte de suas redes. Neste estudo, 48,6% das mulheres do
Sakura e 35,1% do ndo Sakura sdo negras (Tabela 1), mas ndo foi encontrada correlacdo da
cor com a QV e outros escores avaliados.

Makluf, Dias e Barra (2006) viram que mulheres com maior escolaridade apresentam
melhores funcgdes fisica e emocional, menos dor e poucos sintomas na mama, em relacédo a
mulheres com baixa escolaridade. Finck et al. (2018) citam o estudo colombiano de Zapata e
Romero (2010), onde foi observado que niveis mais altos de escolaridade estavam associados
a niveis mais altos de QV e De Larrea-Baz et al. (2020) constataram na Espanha que mulheres
com CM com menor escolaridade, apresentaram menor QVRS fisica. Aberaraw et al. (2020)
concordam com o0s autores anteriores, informando que, em seu estudo, os participantes
analfabetos tinham 3 vezes mais chances de QV afetada do que os instruidos. Além disso, um
baixo nivel de escolaridade estaria relacionado a mais sintomas depressivos (Santos et al.,
2020), com maior risco de sofrimento e angustia (Syrowatkaet al., 2017). Como mostrado na
figura 30, este estudo obteve resultado diferente do relatado pela literatura, pois houve
correlacéo positiva entre o grau de escolaridade e o0 escore de efeitos colaterais sistémicos. Na
Tabela 1, observou-se que as mulheres do estudo apresentam alto nivel de escolaridade: em
torno de 57% do Sakura e 29% do ndo Sakura tem 2° grau completo, sendo encontrado um
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baixo indice de analfabetismo nos dois grupos. Em torno de 10% das pacientes do Sakura e
8% do ndo Sakura apresentam nivel superior completo.

Supomos que um melhor nivel de escolaridade leva a uma observacdo mais detalhada
da existéncia de alteracGes funcionais e de efeitos colaterais provenientes do tratamento e uma
maior facilidade em expor para a equipe de salde todas as suas queixas e, portanto, responder
as respostas dos questionarios deste estudo. Além disso, muitas mulheres com menos
escolaridade e acesso a informacdo podem achar normal o mal-estar e todas as consequéncias

geradas por cada fase da terapia oncologica.
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Figura 30 — Correlagdo entre o grau de escolaridade das participantes do estudo e o escore de
efeitos colaterais sistémicos calculado segundo respostas ao questionario EORTC BR23
Fonte: Elaboracdo da autora

Alta renda mensal no estudo de Aberaraw et al. (2020) teve maior probabilidade de
estar associada a uma boa QV, assim como Lu et al. (2021). Syrowatka et al. (2017) citam que
uma menor renda aumenta o risco de sofrimento em mulheres com CM. No presente estudo,
os dados corroboram com Syrowatka et al. (2017), havendo correlacdo negativa entre a renda
mensal das mulheres e o escore de sintomas nos bracos (Figura 31) e escore de funcionamento
sexual (Figura 32). Nesse estudo, a maioria das mulheres dos dois grupos nao tem renda fixa
ou ganha um salario minimo por més, apenas 5,4% do grupo ndo Sakura e nenhum
participante do Sakura ganham mais de 3 salarios minimos mensalmente (Tabela 1). As
mulheres com menor renda estiveram mais associadas a presenca de sintomas nos bracos e

reducdo de funcionamento sexual (Figuras 31 e 32).
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Figura 31 - Correlacdo entre a renda mensal das participantes do estudo e o escore sintomas no
braco calculado segundo respostas ao questionario EORTC-BR23
Fonte: Elaboracdo da autora
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Figura 32 - Correlagdo entre a renda mensal das participantes do estudo e o escore
funcionamento sexual calculado segundo respostas ao questionario EORTC BR23
Fonte: Elaboracdo da autora

Segundo Pereira, Gomes e Oliveira (2017), mulheres com CM que tem um maior nivel
de religiosidade e espiritualidade apresentam melhor QV, ja que a crenca relacionada a
proximidade com Deus auxilia no enfrentamento da doenca trazendo paz e sentido a vida,
gerando como consequéncia, maior bem-estar funcional, familiar, saide mental e menor
angustia relacionada ao cancer. Nos estudos de Janowski et al. (2019), o apoio espiritual foi o
tipo de apoio social mais importante por ser uma fonte de forca e promover o0 crescimento
para quem lida com o CM.
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Para Firouzbakht, Hajian-Tilaki e Moslemi (2020), crencas e comportamentos
espirituais/religiosos fornecem um meio de gerenciar problemas e diminuir sentimentos
negativos e o resultado critico de eventos estressantes e gerar tranquilidade, influenciando
assim a QV de sobreviventes de CM. Para Gosain et al. (2020), as pacientes com CM tém
utilizado as praticas espirituais e religiosas, principalmente a oracdo, como uma das
estratégias de enfrentamento da doenga. Hu et al. (2021) citam que a fé religiosa desempenha
um papel importante nas estratégias de enfrentamento adotadas pela maioria das pacientes
iranianas com CM e que orar, buscar apoio social, evitar pessoas negativas e ter vontade de
viver sdo as estratégias de enfrentamento entre as afro-americanos.

Ja Gardufio-Ortega et al., (2021) relatam que a espiritualidade e a religiosidade tém
sido associadas a menos sintomas depressivos, levando a um melhor bem-estar durante o
tratamento do cancer e a sobrevivéncia, principalmente na populacdo latina e que o
significado da vida/paz € um componente chave mais critico do que a fé. Neste estudo, apenas
uma mulher de cada grupo referiu ndo possuir religido (Tabela 1), o que pode demonstrar um
grande suporte social religioso e espiritual e consequente auxilio no enfrentamento da doenca,
até porque podem frequentar grupos nos templos e igrejas e receber apoio também da
sociedade que frequenta 0 mesmo ambiente.

Como mostrado na Tabela 2, com relacdo ao tratamento realizado, ndo houve
diferenca entre as participantes dos grupos Sakura e Nao Sakura. Um total de 36 pacientes (18
de cada grupo), totalizando 48%, foi submetido a mastectomia e 29 (38,7% - 14 de cada
grupo) a cirurgia conservadora (quadrantectomia).

Apenas uma paciente do estudo ndo foi submetida a cirurgia (Tabela 2). Para
Lovelace, Mcdaniel e Golden (2019), os efeitos em longo prazo do tratamento do CM
dependem do tipo de cirurgia inicial, do namero de linfonodos removidos, se a mama
contralateral também é removida, o tipo de reconstrucdo realizada e as terapias adjuvantes.
Segundo Lotti et al. (2008), de modo geral, a QV das mulheres com CM sofre impacto
negativo dos tratamentos cirargico e adjuvante, mesmo em longo prazo, e mulheres
submetidas a mastectomia sdo mais provaveis de apresentar pior QV do que as submetidas a
tratamento conservador, independentemente da idade.

Santos et al. (2021) enfatizam que os procedimentos diagnosticos e intervencgdes
cirdrgicas menos agressivas ampliam consideravelmente a QV, assim como o tempo de
sobrevida. De acordo com Kulinski e Kosno (2021), a maioria das mulheres que fez
reconstrucdo mamaria ou usou prétese mamaria pds-mastectomia relatou melhor QV e,

segundo Maklluf, Dias e Barra (2006), além da mastectomia sem reconstrucao proporcionar
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uma piora na QV, ela pode ter um impacto negativo na evolucdo da doenca. J& para Lovelace,
McDaniel e Golden (2019), as mulheres submetidas a mastectomia sem reconstrucao tém os
escores de satisfacdo mais baixos inicialmente, mas sua satisfacdo aumenta com o tempo e as
mulheres que optaram por qualquer tipo de reconstrucdo ou cirurgia conservadora da mama
descreveram diminuicdo da satisfacdo com o tempo. Adicionalmente, Kulinski e Kosno
(2021) relatam que a mastectomia afeta a fungcdo do membro superior ipsilateral e causa
dificuldade nas atividades da vida diaria. A maioria das mulheres desta pesquisa foi
submetida a mastectomia e quadrantectomia, sem reconstrucdo imediata, somente 09 fizeram
reconstrugdo. Acreditamos que, devido ao pequeno nimero de mulheres com reconstrucao, as
analises de correlagdo da reconstrucdo com a QV e outros fatores avaliados ndo encontraram
diferenca significativa entre os grupos.

Visto como um dos critérios de gravidade do CM, o esvaziamento axilar aconteceu em
torno de 83% das mulheres nos dois grupos avaliados (Tabela 2). Gonzalez et al., (2021)
relataram que 70% das mulheres que fazem mastectomia com dissecc¢do de linfonodo axilar
tem comprometimento clinicamente significativo em pelo menos um aspecto da funcéo da
parte superior do corpo no acompanhamento 7 anos depois, assim como 41% das mulheres
que fizeram biodpsia de linfonodo sentinela. Também observamos mais relatos de sintomas
nos bracos (Figura 33) nas mulheres em que foi feito esvaziamento axilar em relacdo aquelas

em que ndo foi realizado.
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Figura 33 - Correlacdo entre o esvaziamento axilar das participantes do estudo e o escore sintomas nos
bracos calculado segundo respostas ao questionario EORTC BR23
Fonte: Elaboracéo da autora
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De acordo com Lovelace, McDaniel e Golden (2019), a realizacdo de radioterapia e
cirurgia conservadora da mama apresentam menos riscos cirargicos, mas, a longo prazo,
podem ter um bem-estar fisico mais pobre com mais dor e autoimagem negativa por causa da
assimetria do que a mastectomia total. Neste estudo, quase todas as pacientes foram
submetidas a radioterapia, sendo 94,6% do grupo Sakura e 97,3% do grupo ndo Sakura
(Tabela 5), podendo este procedimento ocasionar queixas comuns, que normalmente alteram a
imagem corporal e/ou a realizagdo de atividades da vida diaria, interferindo na QV.

Em diversos estudos pelo mundo, € relatado que a queda da QVRS esta diretamente
associada a realizacdo do tratamento sistémico, o que reforca a importancia da deteccéo
precoce do CM, ja que os pacientes que necessitam de quimioterapia sdo mais propensos a
serem diagnosticados com doenca em estadgio avancado. No entanto, isso também esta
associada a uma pior QVRS (Maklluf et al., 2006; STRAYHORN et al., 2021; HO et al.,
2018). A maioria das pacientes do estudo, dos 2 grupos, foi submetida a quimioterapia em
algum momento. 51,4% das participantes do Sakura e 32,4% das do grupo ndo Sakura foram
submetidas a quimioterapia neoadjuvante; 48,6% do grupo Sakura e 59,5% do ndo Sakura
foram submetidas a terapia adjuvante e a hormonioterapia em torno de 40% nos dois grupos
(Tabela 2), portanto apresentam forte indicativo de alteracdo na QV.

Na Tabela 3, encontra-se o perfil das mulheres avaliadas quanto a realizacdo de
atividade fisica, atividades diarias, vida sexual, psicoterapia e fisioterapia das pacientes
incluidas no Grupo Sakura e Nao Sakura. Quando perguntadas sobre a realizacdo de atividade
fisica atualmente, a maioria nos dois grupos (59,5% no grupo Sakura e 56,8% no grupo Néo
Sakura) respondeu estar realizando, com frequéncia entre 3 a 5 vezes na semana.

Com relacdo a atividade sexual, em torno de 50% dos dois grupos pesquisados
informou que ndo estava tendo relacdo sexual no periodo, e nos dois grupos algumas mulheres
responderam que a vida sexual estava pior (35,1% no grupo Sakura e 29,7% no grupo Néo
Sakura).

Ao serem questionadas se deixaram de fazer algo durante o tratamento, cerca de 30%
de ambos 0s grupos respondeu que manteve a vida normal, mas também em torno de 30% das
mulheres nos dois grupos referiu que parou de trabalhar e de se divertir. Cerca de 48% das
mulheres do grupo Sakura e 38,5% do grupo ndo Sakura disse que nédo voltou a fazer o que
tinham deixado de fazer durante o tratamento, mas que gostaria de retomar essas atividades.

Dentro do Grupo Sakura, 78,4% das pacientes entrevistadas fez acompanhamento com
as psicdlogas do CICAN e 91,9% com as fisioterapeutas dessa Instituicdo, enquanto no Grupo

N&o Sakura, 56,8% das pacientes entrevistadas fizeram acompanhamento com as psicélogas
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do CICAN e 37,8% fizeram tratamento com as fisioterapeutas dessa Instituicdo. E possivel
que essa diferenca importante no acompanhamento tanto de psicoterapia quanto fisioterapia
das mulheres participantes do Projeto Sakura esteja relacionada a uma melhor percepcao dos
sinais e sintomas provenientes do tratamento, ja que essas terapias possuem uma frequéncia
de atendimento maior e as mulheres podem se sentir mais a vontade para sinalizar as
alteragdes, que sdo comumente questionadas pelas profissionais, gerando auto-observacao e
aprendizado, porém um maior nivel de exigéncia da QV.

Tabela 3 — Perfil quanto a realizacdo de atividade fisica, atividades diarias, vida sexual, psicoterapia e

fisioterapia das pacientes com CM atendidas no Centro Estadual de Oncologia entre 2017 e 2019, segundo a
participacdo no Projeto Sakura

GRUPO SAKURA GRUPO NAO p
ATIVIDADES REALIZADAS (n=37) SAKURA
(n=37)
1. Realizag&o de atividade fisica 1,00
SIM 22 (59.5%) 21 (56.8%)
NAO 15 (40.5%) 16 (43.2%)
2. Frequéncia da atividade fisica semanal 0,51
1x/semana 0 (0.0%) 1 (4.8%)
2x/semana 1 (4.5%) 1 (4.8%)
3x/semana 4 (18.2%) 4 (19.0%)
4x/semana 3 (13.6%) 1 (4.8%)
5x ou mais/semana 13 (63.6%) 14 (66.7%)
3. VIDA SEXUAL 0,714
Igual a antes do diagnostico 6 (16.2%) 5 (13.5%)
Melhor do que antes do diagnéstico 0 (0.0%) 1(2.7%)
Pior do que antes do diagndstico 13 (35.1%) 11 (29.7%)
Nao tem relacdo sexual 18 (48.6%) 20 (54.1%)
4. SE DEIXOU DE FAZER ALGO DURANTE O 0,636
TRATAMENTO
Nao, vida normal 12 (32.4%) 11 (29.7%)
Parou de trabalhar 10 (27.0%) 8 (21.6%)
Parou de sair para se divertir 6 (16.2%) 5 (13.5%)
Parou deir a praia 1(2.7%) 0 (0.0%)
Parou de trabalhar e de sair para se divertir 8 (21.6%) 13 (35.1%)
5. SE RETORNOU AO FINALIZAR O TRATAMENTO 0,054
Sim, logo depois que o tratamento terminou 2 (8.0%) 6 (23.1%)
Sim, com dificuldade, muito tempo depois 8 (32.0%) 4 (15.4%)
N&o, nunca mais voltou a fazer o que fazia antes 1 (4.0%) 6 (23.1%)
N&o, mas gostaria de voltar a fazer 12 (48.0%) 10 (38.5%)

Na&o, acha que ndo conseguira mais voltar a fazer 2 (8.0%) 0 (0.0%)



6. SE FEZ ACOMPANHAMENTO PSICOLOGICO

DURANTE O TRATAMENTO
Sim, com as psicélogas do CICAN 29 (78.4%)
Sim, fora do CICAN 1(2.7%)
Né&o 7 (18.9%)

7. SE FEZ FISIOTERAPIA DURANTE O

TRATAMENTO
Sim, com as fisioterapeutas do CICAN 34 (91.9%)
Sim, forado CICAN 1(2.7%)
Na&o 2 (5.4%)

21 (56.8%)
1(2.7%)
15 (40.5%)

14 (37.8%)
6 (16.2%)
17 (45.9%)
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0,1231

Fonte: Elaboracao da autora

A partir das respostas aos itens do Questionario EORTC QLQ-C30 foi calculado o

escore de QV para mulheres do grupo Sakura e para as que ndo participaram do Grupo de

apoio e observou-se uma melhor QV para o grupo de mulheres que ndo participou do Sakura
(p = 0,0332). A mediana do escore da QV total do questionario no grupo ndo Sakura foi de

70,5 pontos, enquanto no grupo Sakura foi de 54,9 pontos, como apresentado na Figura 34.
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Figura 34 - Comparacdo da QV total avaliada por escore gerado pelo questionario EORTC QLQ-

C30 em pacientes do grupo Sakura e ndo Sakura (Teste de Mann Whitney, *p = 0,0332)

Fonte: Elaboragdo da autora

Para uma melhor avaliagdo, o Questionario QLQ-C30 foi dividido em dois grupos de

variaveis: um referente as Escalas Funcionais, contendo o estado de salde global,

funcionamento fisico, de fungdo, emocional, cognitivo e social e outro referente as variaveis

de sintomas (fadiga, nausea e vomito, dor, dispneia, insbnia, perda de apetite, prisdo de

ventre, diarreia e dificuldades financeiras). Nao houve diferenca entre 0s grupos quanto a

estado global de salde, funcionamento fisico, funcionamento de funcdo, funcionamento



59

cognitivo e funcionamento social. Quanto ao funcionamento emocional, a pontuagdo foi
maior para a QV das pacientes que ndo participaram do Sakura (p = 0,0470) (Figura 35). E
necessario notar que nos graficos das Escalas Funcionais, as medianas maiores indicam uma

melhor condicao das funcdes estudadas.
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Figura 35 - Comparacdo da QV avaliada por escalas funcionais geradas pelo questionario EORTC
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Fonte: Elaboracdo da autora

No estudo de Abu-Helalah et al. (2022), de QV com mulheres com CM, o pior
dominio das escalas de funcionamento foi o fisico com escore médio de 62,14+26,03,
enquanto os melhores escores foram para o funcionamento social (80,06+£29,18). Da mesma
maneira, no estudo em Minas Gerais, Brasil, Barbosa et al. (2017), a escala funcional do
EORTC- 30 foi a mais comprometida com escore médio inferior a 28,2+21,02. Mejia-Rojas,
Contreras-Rengifo e Hernandez-Carrillo (2020), na escala de funcionamento obtiveram uma
pontuacdo de 44,1 para funcdo fisica. Diferentemente, L6bo et al. (2014) encontraram que a
funcdo mais afetada pelo tratamento foi a emocional, que também provoca dificuldade

financeira na maioria das pacientes (média = 41,83). Ja no estudo de Lima e Silva (2020),
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com mulheres acometidas por CM localmente avancado, na escala funcional, o
funcionamento cognitivo (60,47) e o desempenho pessoal tiveram as menores médias (12,48).
Com relacdo a escala de sintomas do QLQ C-30, no estudo de Abu-helalah et al.
(2022) os piores escores relatados foram para fadiga e dor. No estudo colombiano de Mejia-
Rojas, Contreras-Rengifo e Hernandez-Carrillo (2020), foi observado que a insdnia e a fadiga
foram os mais frequentes, com escores de 58,4 e 58,0, respectivamente. A fadiga também
apresentou a maior média (69,57) entre os sintomas no estudo Lima e Silva (2020) e apareceu
como um dos maiores escores (36,01) no estudo de L6bo et al. (2014), que observou
importantes escores em outros sintomas como insonia (37,93) e perda de apetite (33,56). Para
Barbosa et al. (2017) apesar da QV da paciente em tratamento para CM sofrer forte impacto
negativo, com o passar do tempo, ela tende a melhorar e os efeitos negativos sdo percebidos
especialmente durante o tratamento, 0 que pode explicar o baixo escore dos sintomas, uma
vez que as pacientes ndo estavam em tratamento no momento da realizagcdo do seu
questionario, porém isso ndo foi observado no presente estudo, ja que quase todos os sintomas
especialmente os citados anteriormente pela bibliografia como os mais afetados (fadiga,
insdnia e perda de apetite) apresentam altos escores nos grupos Sakura e ndo Sakura.
Observamos também maior mediana, ou seja, maior presenca de sintomas de nausea e
vomito, dor, insOnia, perda de apetite, dispneia e diarreia no grupo Sakura e igual mediana ao
grupo ndo Sakura em fadiga e dificuldades financeiras, com diferencas significativas
estatisticamente (Figura 36). E necessario notar que nos graficos das escalas de sintomas, as

medianas maiores indicam presenca de mais sintomas.
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Figura 36 - Comparacdo da QV avaliada por escalas de sintomas geradas a partir do questionario
EORTC QLQ-C30 em pacientes do grupo Sakura e ndo Sakura (Teste de Mann Whitney, *p =
0,0011)

Fonte: Elaboracdo da autora

Ao responder a pergunta referente a sua saide em geral durante o tratamento (Figura
37), dando notas de 1 a 7, sendo 1 considerada péssima e 7 6timas, a maioria das mulheres do
grupo Sakura classificou estar como étima dando nota 7 (29.7%), 16.2% deram nota 6, 24.3%
deram nota 5, 16.2% deram nota 4, 10.8% deram nota 3 e apenas uma classificou como
péssima (2.7%). No grupo N&o Sakura também apenas uma mulher classificou como péssima
sua saude geral (5.3%), uma deu nota 2 (2.6%), uma deu nota 3 (2.6%) e 4 (2.6%), 10 deram
nota 5 (26.3%), 4 deram nota 6 (10.5%), e 19 deram nota 7, classificando como Gtima
(50.0%).

Estes achados concordam com o relatado por Finck et al. (2018) de que os pacientes
relatam estados de salde até um pouco melhores do que os da populacdo geral, 0 que apesar
de paradoxal também foi encontrado em outros estudos. Hinz et al. (2017) afirmam que varios

estudos indicaram que a QV global foi pouco ou ndo prejudicada em pacientes com cancer em



62

comparagdo com a populagdo geral, enquanto o funcionamento especifico e as escalas de
sintomas mostraram prejuizos significativos, desta forma concluiram que isso poderia
acontecer devido a mudanca de resposta, mudanca no significado da autoavaliacdo e citaram o
‘paradoxo da deficiéncia' (Albrecht; Devlieger 1999) que afirma que muitas pessoas lidando
com dificeis circunstancias podem relatar um alto grau de bem-estar contra todas as
probabilidades. Outras explicagbes podem ser encontradas para essa situacdo, como
mecanismos de defesa, teoria da crise, teoria do nivel de adaptacdo e teoria da comparagao
social. Festinger. Kulinski e Kosno (2021) constataram que, apesar da maioria dos pacientes
do estudo descrever sua saude como boa (52%), quando questionados sobre suaQV, muitos
admitiram ter dificuldade para tomar banho, vestir-se, carregar objetos pesados, fazer

compras, limpar, escovar os cabelos e cozinhar.
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Figura 37 — Autoclassificacdo da salde em geral a partir do questiondrio EORTC QLQ-C30 em pacientes
do grupo Sakura e ndo Sakura
Fonte: Elaboracdo da autora

Com relacdo a QV durante o tratamento (Figura 38), novamente apenas uma mulher
do Grupo Sakura classificou como péssima (2.7%), duas deram nota 2 (5.4%), 2 deram nota 3
(5.4%), 3 deram nota 4 (8.1%), 11 deram nota 5 (29.7%), 10 deram nota 6 (27.0%) e 8
(21.6%) deram nota 7, classificando como 6tima a QV durante o tratamento. Dentre as
pacientes que ndo participam do Grupo Sakura, 9 deram nota 7 (23.7%), 4 deram nota 6
(10.5%), 17 deram nota 5 (44.7%), 3 deram notas 3 e 4 (7.9% para cada), uma deu nota 2

(2.6%) e apenas uma também classificou como péssima a QV durante o tratamento (2.6%).
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Figura 38 — Autoclassificagdo da qualidade de vida a partir do questionario EORTC QLQ-C30 em
pacientes do grupo Sakura e ndo Sakura
Fonte: Elaboracéo da autora

Com relacdo a QV relacionada especificamente para o CM, foi aplicado o
Questionario EORTC-BR23 para mulheres do grupo Sakura e as que ndo participaram do
grupo e os resultados estdo descritos na Tabela suplementar 2.

A avaliagdo das respostas apds a aplicacdo do Questionario de Qualidade de Vida
EORTC QLQ-BR23, também foi dividida em Escalas funcionais (imagem corporal,
funcionamento sexual, prazer sexual, perspectiva futura) e Escalas de sintomas (efeitos
colaterais da terapia sistémica, chateacdo pela perda dos cabelos, sintomas no bragco e na
mama). Nas escalas funcionais ndo houve diferenca entre as medianas de ambos 0s grupos
qguanto a imagem corporal e perspectiva do futuro, apesar do grupo ndo Sakura ter maior
pontuacdo para perspectiva de futuro. Com relacdo a funcéo sexual e prazer sexual, 0 grupo
Sakura apresentou maiores escores nos 2 itens (Figura 39).

No modulo especifico para CM (EORTC QLQ-BR23), Mejia-Rojas, Contreras-
Rengifo e Hernandez-Carrillo (2020) acharam a area dos sintomas como a mais afetada:
efeitos colaterais obtiveram pontuacdo de 60,2 e queda de cabelo, pontuacdo de 66,3. Em
relacdo a escala de funcionamento, o prazer sexual foi o mais afetado, com valor de 32,5.
(Figura 42). Da mesma forma, L6bo et al. (2014) apresentaram um alto escore para efeitos
colaterais com média de 50,07, significando que muitas mulheres apresentam efeitos
colaterais da quimioterapia, além de satisfacdo sexual prejudicada. Brajkovic, Sladic e
Kopilas (2021) afirmam que a sexualidade ¢ a QV mais prejudicada em mulheres com CM.

Segundo Abu-Helalah et al. (2022), os piores escores para os resultados do QLQ-BR23 foram
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para um dominio de perspectiva futura com pontuacdo média (51,41+38,81). Ban et al. (2021)
cita um estudo longitudinal que mostra que a pior QV em mulheres em estagio inicial estava
relacionada a preocupacdo de longo prazo com a progressdo do cancer. Nas escalas de
sintomas, a pior pontuacdo foi relatada para aborrecimento por queda de cabelo com média de
54,52+41,00. Barbosa et al. (2017) observaram uma escala de sintomas com escore médio
baixo, 25,7 (DP = £21,05), indicando menor quantidade de sintomas referidos e melhor QV.

120+ 120+
] UW. ] SO0 80
90+ LAl o 90+
g k s00 5 k
8 2
o ede (2]
T 604 0 S 60
£ =
o ® o
o 8
g e Q
-_— N Q N
304 o 304
E ae E
N P
0 <f 0- 7
Nao Sakura Sakura Nao Sakura Sakura
120+ 120+
90-]
s 5 ]
3 [} E L1l 1)
9 ? 60
X ]
g‘ oo g
2 o
esecoos 30_- e
1 0- T
Ndo Sakura Sakura Ndo Sakura Sakura

Figura 39 - Comparacdo da QV avaliada por escalas funcionais geradas pelo questionério QLQ-
BR23 em pacientes do grupo Sakura e ndo Sakura (Teste de Mann Whitney, *p = 0,0091)
Fonte: Elaborag&o da autora

Na figura 40, observa-se que ndo h& diferenca do valor total entre os grupos quanto a
insatisfacdo com relacdo a perda de cabelos e com sintomas nos bracos, porém a maior
mediana nos 2 itens € no grupo Sakura. Ja com relacdo a ocorréncia de efeitos colaterais da
terapia sistémica e sintomas nas mamas, 0s escores foram maiores no grupo de mulheres do
projeto Sakura (p = 0,0117).
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Figura 40 - Comparagdo da QV avaliada por escalas de sintomas geradas pelo
questionario QLQ-BR23 em pacientes do grupo Sakura e ndo Sakura (Teste de Mann
Whitney, *p =0,0117).

Fonte: Elaboraco da autora

A necessidade de quimioterapia antes da cirurgia indica uma maior gravidade da
doenca, seja pelo tipo histolégico do tumor ou pela existéncia de doenca localmente avangada.
Dentre as mulheres do grupo Sakura um maior percentual fez quimioterapia neoadjuvante.
Desta forma, foi considerada a possibilidade que as mesmas poderiam apresentar desde o
inicio doenga mais grave, e por isso, menor QV mesmo participando do grupo de apoio. Os
dados foram estratificados quanto a gravidade do quadro. Foi observada diferenca (p =
0,0004) na QV dentre as mulheres com maior gravidade, tendo as mulheres ndo Sakura
apresentado maior escore de QV (79,04) do que as do grupo Sakura (45,6). Dentre as

mulheres com menor gravidade, ndo foi observada diferenca (Figura 41).
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Figura 41 - Comparacdo da QV avaliada por escore gerado pelo questionario EORTC QLQ-C30 em
pacientes do grupo Sakura e ndo Sakura estratificadas quanto a gravidade do quadro (Teste de Mann
Whitney, *p = 0,004).

Fonte: Elaboracdo da autora

Foi observado no estudo que a maioria das participantes do Projeto Sakura mora em
Salvador (73%), mas 10 moram no interior da Bahia (27%) (Tabela 1), o que dificulta a
participacdo destas mulheres nos eventos do grupo. Mesmo as residentes na capital enfrentam
dificuldades no deslocamento para os eventos, seja pela distancia da sua residéncia ou por
dificuldade financeira. Assim, 24 mulheres (64,9%) participaram de poucos eventos (1 a 5), 9
(24,3%) participaram de 5 a 10 eventos e apenas 4 (10,8%) participaram de mais de 10
eventos realizados pelo Projeto (Tabela 3). Essa pequena participagéo nos eventos do Projeto
Sakura pode ter interferido na sua atuacao na melhora da QV de suas participantes, apesar de
todas terem respondido que gostam de fazer parte do Projeto e 35 (94,6%) disseram que
observam influéncia do Projeto em suas vidas, 74,3% no bem-estar, 20% no aspecto social e
5,7% no emocional. Nenhuma mulher relatou influéncia do Sakura nos aspectos familiar,
sexual e laboral (Tabela 3).

A eficdcia dos grupos de apoio entre pacientes asiaticos com CM ndo esta clara e
recebeu atencdo limitada as evidéncias de sua eficacia, no entanto, em alguns estudos
observou-se que 0s pacientes asiaticos se beneficiaram da participacdo em grupos de apoio
tanto quanto os ocidentais (CHOU, LEE-LIN; KUANG, 2016). Embora o conceito e as
formas de avaliar o apoio social apontem controveérsias, evidéncias mostram os efeitos
positivos do apoio sobre o bem-estar fisico e psicologico, particularmente em situacdes de
doenga cronica. (DE ALMEIDA; GONCALVES, 2015).
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Tabela 3 — Perfil quanto a participagdo no Projeto Sakura das pacientes com CM atendidas no Centro
Estadual de Oncologia entre 2017 e 2019, segundo a participagdo no Projeto Sakura

PARTICIPAGAO GRUPO SAKURA (n=37)
PROJETO SAKURA n (%)

1. EM QUANTOS EVENTOS PARTICIPARAM

1a5 24 (64.9%%)
5a10 9 (24.3%)
Mais de 10 4 (10.8%)
2. GOSTAM DE FAZER PARTE DO PROJETO 37 (100%)

3. OBSERVAM INFLUENCIA DO PROJETO NA VIDA

Sim 35 (94.6%)
Nio 2 (5.4%)
4. INFLUENCIA EM QUAIS ASPECTOS DA VIDA

Bem-estar 26 (74.3%)
Emocional 2 (5.7%)
Social 7 (20%)

Fonte: Elaboragéo da autora

Quando perguntadas se tinham algo a dizer sobre o Projeto Sakura, apenas 2
participantes ndo responderam. Das 35 que responderam, 13 relataram o desejo de
continuidade do Projeto e 2 citaram a necessidade de outros projetos semelhantes. Os
depoimentos citam a importancia do Projeto para o acolhimento, a troca de experiéncias entre
mulheres que vivem o mesmo diagnéstico, para a melhora da autoestima, do aspecto

psicoldgico e da socializacdo. Abaixo seguem alguns trechos de depoimentos de participantes:

“O projeto Sakura é muito importante porque fortalece e motiva as pacientes. Acredito que o
projeto deva permanecer em nosso meio, trazendo o convivio social e elevando a autoestima
das pacientes, que devido ao tratamento, ficam tristes, e 0 projeto retoma o brilho que existe

1]

dentro delas.’

“O projeto Sakura foi um divisor de aguas onde pude me sentir acolhida, descobrir novas

habilidades e é um lugar necessario para mulheres que realizam tratamento oncolégico.”

“Me senti acolhida, a vontade para compartilhar meus medos, e sabia que tinham pessoas
que iam me compreender totalmente. As atividades do projeto me trouxeram autoconfianca
sobre o meu futuro. Mesmo com a diferenca de idade, me senti proxima das outras pacientes

com mais idade. Contribuiu para ter outras perspectivas de vida.”
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“O apoio familiar, o apoio dos amigos é muito importante, mas o apoio do Sakura é
fundamental, pois é um projeto que entende sobre a realidade das pacientes que estdo
vivendo o cancer. O Sakura consegue fazer com que tenhamos esperanga no tratamento, no

’

projeto e na vida.’

“Todas as instituicdes deveriam ter um projeto Sakura, pois ajuda a nos ressocializar, a

reconstruir a nossa vida pés-cdncer.”

A maioria das participantes do Projeto Sakura advéem do Setor de Reabilitacdo do
CICAN, através do convite das fisioterapeutas que fundaram o Projeto, em algum momento
do tratamento fisioterapéutico. Assim, 91,9% das participantes do Sakura fizeram fisioterapia
no CICAN e 36,8% do grupo ndo Sakura (Tabela 3). O encaminhamento para o Setor de
fisioterapia se d& pelos oncologistas e mastologistas da Instituicdo de acordo com a
necessidade observada por eles, sendo que normalmente ja existe um quadro importante de
linfedema, dor e limitacdo de movimento nas pacientes encaminhadas. A definicdo de um
fluxo de direcionamento para a fisioterapia para atuacéo pré-operatoria ou no pos-operatorio
imediato poderd impactar nos relatos de queixas e sequelas. Assim, talvez as pacientes que
sdo encaminhadas para a fisioterapia no CICAN tenham a QV mais afetada do que as que ndo
foram encaminhadas e consequentemente ndo foram apresentadas ao Projeto Sakura e podem
estar no grupo avaliado de ndo participantes do Sakura. Além disso, mulheres em tratamento
fisioterapéutico podem ter maior possibilidade de se perceberem, de observar alteragdes
corporais e funcionais e, durante as sessdes de fisioterapia, podem surgir conversas sobre
queixas e alteragBes que aparentemente estavam relacionadas a idade ou a outras questdes,
mas que sdo consequéncias do tratamento oncoldgico e sdo buscadas formas de resolucéo.
Desta forma, observa-se que as participantes do projeto Sakura apresentam maior
comprometimento fisico e consequente maior alteracdo na QV do que as que ndo participam
do projeto Sakura (Figuras 26 e 27), o que impactou as analises, provocando um Viés de
selecdo que interferiu na comparacao entre 0s grupos.

A realizacdo de fisioterapia especializada em oncologia, segundo a Associacao
Brasileira de Fisioterapia em Oncologia, tem como objetivos preservar, manter, desenvolver e
restaurar a integridade cinético-funcional de 6rgdos e sistemas do paciente com cancer,
atuando, portanto, antes, durante e ap0s o tratamento oncoldgico. Para Kulinski e Kosno
(2021), a reabilitacdo € tdo importante quanto a reconstrugdo mamaria e as proteses e no seu

estudo, a maioria das mulheres avaliadas (96%) realizou reabilitacdo com fisioterapeuta ap6s
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a mastectomia e 92% acreditavam que a reabilitacdo teve uma influéncia positiva em sua QV
e realizacdo das funcdes diarias. Ja Lovelace, Mcdaniel e Golden (2019) sinalizaram que a
intervencdo precoce com fisioterapia € ideal, sendo recomendados exercicios para ganho de
amplitude de movimento ativa e passiva do ombro, alongamento, fortalecimento e exercicios
de resisténcia. Quando combinados com a drenagem linfatica manual, os exercicios reduziram
a formacdo de cicatriz pds-mastectomia, linfedema de membros superiores, disfuncdo do
ombro e disfuncéo articular. Além disso, essa combina¢do melhora a microcirculagéo, ativa a
drenagem linfatica, aumenta a angiogénese linfatica e diminui os marcadores inflamatorios. O
uso de terapia descongestiva complexa com exercicios de intensidade moderada resultou em
diferengas significativas na forga muscular, movimento do braco e QV, sem aumento do risco
de linfedema. Desta forma, acreditamos que todas as pacientes diagnosticadas com CM
deveriam ser encaminhadas para fisioterapia.

Os resultados deste estudo devem ser interpretados no contexto das suas limitagdes.
Ainda que houvesse um numero robusto de provaveis participantes inicialmente (354), o
estudo foi finalizado com 74 entrevistadas, o que interferiu diretamente no poder do estudo
para avaliacdo dos resultados pelas andlises estatisticas. Apesar da aplicacdo on-line dos
questionarios ser mais pratica e barata, a inseguranca em aceitar o contato com pessoas
desconhecidas e concordar em fazer videochamada com elas dificultou a adesdo a pesquisa,
mas 0 momento de pandemia do Covid-19 impossibilitou a entrevista de maneira presencial.
Também ndo se pode descartar um viés de sele¢do, uma vez que a entrada no Sakura depende
de uma indicacdo médica para a fisioterapia, jA que € frequentando esse servigo que as
mulheres sdo convidadas a participar do Projeto e observa-se um fluxo de encaminhamento
para a reabilitacdo ja com a presenca de importantes alteracdes de amplitude de movimento,
queixa de dor e presenca de linfedema. Ao solicitar que as mulheres respondessem sobre
sintomas e sensacdes presentes durante o tratamento em tempos passados, mesmo existindo
um baixo indice de resposta “ndo lembro”, foi gerado um baixo indice de precisao, indicando,
como previsto, a existéncia de um viés de memdria. Conforme Gonzalez et al., (2021), a
avaliacdo da QV é muito complexa por se tratar de um conceito subjetivo, multidimensional e
dindmico, afinal para a Organizacdo Mundial da Salde, ela refere-se a percepcdo da pessoa de
sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistemas de valores em que vive e em relagcdo aos
seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes, indo muito além das variaveis utilizadas
em questionarios mesmo os especificos como os utilizados neste estudo. Além disso, 0s
questionarios de autoavaliacdo tém suas limitagfes por serem autorreferidos e, apesar destes

questionarios serem os mais utilizados no mundo em trabalhos com QV no CM, ainda séo
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necessarios outros questionarios para complementar as amplas questdes que envolvem esse
tratamento, como a Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS), que avalia
o suporte social (ZAMANIAN et. al, 2021), especificamente para este estudo. As pacientes
ndo foram questionadas sobre comorbidades e sabe-se da sua relacdo direta com a QV,
podendo ter alguma influéncia se a paciente além do tratamento oncoldgico apresentava

alguma patologia prévia.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados do nosso estudo mostram muitas semelhangas entre as participantes e as
ndo participantes do Projeto Sakura e algumas concordancias com a literatura, como a
correlagcdo negativa entre a idade e o escore de efeitos colaterais sistémicos e funcionamento
sexual, apontando que mulheres mais jovens sdo mais afetadas quanto a presenca de efeitos
sistémicos e funcionamento sexual do que as mulheres mais velhas. As mulheres mais velhas
relataram ainda melhor bem-estar emocional e escore de qualidadade de vida total do que as
mais jovens. Houve uma diferenca significativa entre mulheres casadas ou com companheiros
e mulheres solteiras/divorciadas/vilvas quanto ao funcionamento e aproveitamento sexual e
aborrecimento por perda de cabelo, sendo as ultimas as mais afetadas. Foi observada também
correlacdo direta entre o grau de escolaridade e o escore de efeitos colaterais sistémicos e,
além disso, as mulheres com menor renda estiveram mais associadas a presenca de sintomas
nos bragos e com a reducdo de funcionamento sexual. J& que a maioria das mulheres desta
pesquisa foi submetida a mastectomia e quadrantectomia, sem reconstrucdo imediata,
acreditamos que, por esse motivo, nas analises de correlacdo da reconstrucdo com a QV das
mulheres ndo foi encontrada diferenca significativa, mas foi observado um escore maior nos
relatos de sintomas nos bragos nas mulheres em que houve esvaziamento axilar.

J& com relacdo a ocorréncia de efeitos colaterais da terapia sistémica e sintomas nas
mamas, 0s escores foram maiores no grupo de mulheres do projeto Sakura. A mediana do
escore da QV total do questionario no grupo nao Sakura foi de 70.5 pontos, enquanto no
grupo Sakura foi de 54,9. Mesmo dentre as mulheres com mais gravidade, foi observada
diferenca na QV: as ndo participantes do Sakura apresentaram maior escore de QV (79,04) do
que as do grupo Sakura (45,6). Dentre as mulheres com menor gravidade, ndo foi notada
diferenca. Assim, ndo foi observada interferéncia da participacdo no grupo de apoio (Projeto
Sakura) na QV durante o tratamento oncoldgico.

O local de residéncia das mulheres pode ser determinante quanto a participacdo no
projeto Sakura, ja que se observa a maioria das participantes do Sakura morando em Salvador,
0 que facilita a inscricdo no Projeto e comparecimento aos eventos.

Diversos estudos relataram resultados benéficos na participacdo de mulheres com CM
em grupos de apoio, porém no presente estudo ndo foi observada diferenca na QV das
participantes do projeto Sakura em relagcdo as ndo participantes. Acreditamos que o desenho
do estudo empregado, a aplicacdo dos questionarios para avaliacdo da QV de forma remota e

retrospectiva, além da pandemia do Covid-19, levaram reducao do poder do estudo em avaliar
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0 impacto do Projeto Sakura na QV das pacientes. Desta forma, um projeto com novo
desenho de estudo para reavaliar o impacto do Projeto Sakura (tomando este como projeto
piloto) ja estd sendo desenhado no CICAN e deve ter inicio em 2023. Os depoimentos das
participantes no Projeto Sakura e a observacdo pratica da satisfacdo e melhora no
enfrentamento do cancer pelas fisioterapeutas e outros profissionais do CICAN foram
bastante relatados, sendo bons indicativos do papel Projeto Sakura em proporcionar uma

melhor QV para as mulheres em tratamento oncoldgico no servigo publico.
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Apéndice I - Termo de consentimento livre e esclarecido

@ INSTITUTO INSTITUTO GONCALO MONIZ - FIOCRUZ BAHIA

GONCALO MONIZ
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PESQUISA
CLINICA E TRANSLACIONAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ESTA PESQUISA SEGUIRA 0S CRITERIOS DA ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS
~— 0 -
CONFORME RESOLUCAO N 466/12 ou 510/16 Do CONSELHO NACIONAL DE SAUDE.

| - DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA:

TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA:! COMPARACAO ENTRE MULHERES
EM TRATAMENTO DE CANCER DE MAMA PARTICIPANTES E NAO
PARTICIPANTES DO GRUPO DE APOIO PROJETO SAKURA

PESQUISADOR(A) RESPONSAVEL ;_lvana Spinola Cedraz (ivanascedraz@gmail.com)
Cargo/Funcao: Fisioterapeuta do CICAN e discente do programa de pds-graduacdo em
pesquisa clinica e translacional da FIOCRUZ

Il - DADOS DE IDENTIFICACAO

Nome do Participante:

Numero de Identificacdo no projeto:
Telefones: (_) 1)

111 - EXPLICACOES DO PESQUISADOR AO PARTICIPANTE SOBRE A PESQUISA:

Para ser lido a todas as participantes: As informagdes a seguir descrevem o estudo e o seu
papel como participante. Por favor, ouga com atencéo a leitura deste termo de consentimento
livre e esclarecido e sinta-se a vontade para tirar qualquer divida com a entrevistadora. A
entrevistadora respondera quaisquer perguntas que a senhora possa ter sobre este termo ou
sobre o estudo. Este termo fornece informacdes detalhadas sobre o estudo, sua finalidade, os
procedimentos que serdo realizados e possiveis beneficios. Depois de entender o estudo, a
senhora serd perguntada se deseja participar e, em caso afirmativo, sera solicitado que envie
uma mensagem de voz falando o nome completo e dizendo que concorda participar. A
senhora receberd uma via deste termo para discutir com seus amigos e/ou familiares se assim
desejar, por um tempo suficiente para sua compreensdo, conforme item 1V.1.c da Resolugao
466/2012 do CNS.

Convite de participacado e objetivo do estudo: A senhora esta sendo convidada a participar
da pesquisa: “Impacto da participacdo no grupo de apoio Projeto Sakura eas mulheres
em tratamento de cancer de mama, de responsabilidade da pesquisadora Ivana
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SpinolaCedraz, fisioterapeuta do CICAN e discente do Programa de Pos-graduacéo em
Pesquisa Clinica e Translacional do Instituto Gon¢alo Moniz — FIOCRUZ BAHIA, que
tem como objetivos: identificar e quantificar o impacto gerado pelo grupo de apoio Projeto
Sakura na qualidade de vida das pacientes com cancer de mama em tratamento no Centro
Estadual de Oncologia do Estado — CICAN.

Participacdo voluntéria: A sua participacdo neste estudo é voluntaria. A senhora ter4 um
tempo para pensar e/ou conversar com algum familiar, se achar necessario, para lhe ajudar a
decidir sobre sua participacdo no estudo. A senhora pode recusar-se a participar ou
interromper a participagao em qualquer momento durante o estudo, sem justificar sua decisao
e sem nenhum dano. Antes de decidir se a senhora quer participar, € importante que entenda
porque esta pesquisa estd sendo realizada, todos os procedimentos envolvidos, 0s possiveis
beneficios, riscos e desconfortos que serdo descritos e explicados. Durante a entrevista, se
houver alguma pergunta que ache que nao ¢ apropriada e nao queira responder, a senhora tem
o direito de nao respondé -la. Se decidir nao participar ou abandonar o estudo, suas relagoes
com o CICAN e o Projeto Sakura ndo serao afetadas. Além disso, a senhora nao perdera
nenhum beneficio que tenha direito.

Procedimentos a serem seguidos: Caso a senhora concorde voluntariamente em participar
do estudo apds ter lido/ouvido o termo de consentimento, respondera um questionario
aplicado atraves de videochamada por uma entrevistadora treinada e sem relacdo com a autora
do estudo e com o CICAN, sobre caracteristicas socioeconémicas e sintomas, alteragdes
fisicas, emocionais, laborativas e sexuais durante o seu tratamento para o cancer de mama.

Duragéo do estudo: Apoés a concordancia com o termo de consentimento sua participagdo no
estudo consiste em uma Unica coleta de dados.

Retorno de beneficios para o sujeito e para a sociedade: Sua participacdo no estudo
ajudara a entendermos os beneficios diretos ou indiretos da participacdo de pacientes em
tratamento para cancer de mama em redes de apoio como o Projeto Sakura. Essa informagao
contribuird para o direcionamento de melhorias nas atividades e eventos do Projeto Sakura,
levando ao seu aperfeicoamento.

Riscos: Os riscos relacionados a pesquisa envolvem a quebra de sigilo e confidencialidade e,
para tanto, os pesquisadores se comprometem em manter em segredo a sua identidade, assim
como dados que possibilitem a sua identificacdo a fim de garantir o anonimato, obedecendo
os critérios da ética em pesquisa com seres humanos e de protecdo dos dados pessoais
conforme a Lei n° 13.709, de 14 de agosto de 2018, e oficio circular n°
2/2021/CONEP/SECNS/MS.

Confidencialidade e Divulgag¢ao das Informagoes: As respostas dadas pela senhora durante
este estudo serdo confidenciais e apenas a senhora e os pesquisadores terao acesso a elas. Seus
dados pessoais e informacdes ndo serdo identificados em nenhum relatério ou artigo cientif ico
resultante desse estudo. Quando suas informagdes sao armazenadas, temos o cuidado de
proteger a sua identidade. Suas informagoes receberao um cédigo anico. Somente o
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Investigador Principal tera acesso ao codigo ligando o nimero ao seu nome. Esta informagao
sera mantida em um local seguro, separado do formulario de consentimento assinado. Os seus
dados serao armazenados em servidores seguros em bancos de dados protegidos por senha. O
acesso ao banco de dados sera estritamente realizado pela pesquisadora. Medidas de
seguran@ rigidas estao sendo tomadas para reduzir a chance de mau uso ou libera@go nao
planejada de informagdes. A senhora pode solicitar outras informagdes a qualquer momento
via telefone (71) 3176-2269 (Horario de funcionamento: 08:00-17:00) ou com lvana Cedraz,
cujo telefone é 71-99157-3740.

Desconfortos: Se a senhora sentir algum desconforto ou tristeza durante a entrevista, ao
lembrar de momentos dificeis durante o tratamento, sera assistida durante toda a aplicacdo do
questionario pela entrevistadora e podera estar acompanhada de um familiar ou amigo. Além
disso, a senhora terd garantido o livre acesso a todas as informagdes e esclarecimentos sobre o
estudo e suas consequéncias e poderd se recusar a participar do estudo, ou retirar seu
consentimento a qualquer momento, sem precisar justificar e sem qualquer prejuizo.

Custos: Sua participacdo é voluntéria e a senhora nao sera responsavel por nenhuma despesa
associada com este estudo. Também nao recebera compensagao financeira pela participacao
no estudo. Quaisquer davidas que a senhora tenha, pode perguntar ao entrevistador e pode
também entrar em contato com o pesquisador ou com o Comité de ética da SESAB. Caso haja
algum custo adicional com alimentagao, transporte e outros decorrentes de sua participagao no
estudo, a senhora sera ressarcida. Ainda, em caso de danos diretos/indiretos,

imediatos/tardios, comprovadamente decorrentes do estudo, suporte assistencial integral e
gratuito sera proporcionado, pelo tempo necessario a sua recuperagao.

V. INFORMAQOES DE NOMES, ENDERECOS E TELEFONES DOS
RESPONSAVEIS PELO ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA PARA CONTATO
EM CASO DE DUVIDAS:

Caso a senhora precise contatar as pesquisadoras para esclarecimentos ou tirar davidas quanto
ao projeto, pode contatar uma das investigadoras pelo telefone (71)3176-2269 e procurar por
Dra. Deborah Fraga (deborah.fraga@fiocruz.br) ou Ivana Cedraz no telefone (71) 99157-3740
(ivanascedraz@gmail.com). Caso queira saber algo mais sobre seus direitos, pode procurar o
Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da SESAB, no endereco: 42 Avenida, 400, Centro
Administrativo da Bahia/CAB, Salvador/Ba, CEP 41745-900, ou pelo telefone (71)3116-
0236, ou pelo e-mail sesab.cep@saude.ba.gov.br, no horéario de funcionamento do CEP: 08-
17h.

V. CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Enfim, tendo sido orientada sobre a pesquisa e compreendido a sua natureza e 0 seu objetivo,
manifesto meu livre consentimento em participar, estando totalmente ciente de que ndo ha
nenhum valor econémico, a receber ou a pagar, por minha participacdo. De acordo com as leis
brasileiras, terei direito a indenizagdo caso seja prejudicada por esta pesquisa e receberei uma


mailto:deborah.fraga@fiocruz.br
mailto:sesab.cep@saude.ba.gov.br
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via deste termo onde consta o contato da pesquisadora, que podera esclarecer minhas davidas
sobre o projeto e minha participacdo, agora ou a qualquer momento. Consinto ainda que 0s
resultados obtidos sejam apresentados e publicados em eventos e artigos cientificos desde que
ndo seja identificada.

Minha concordéncia serd arquivada em seguranca e receberei uma via para guardar e
esclarecer possiveis davidas.

)i Sim, eu concordo em participar do estudo
)i Né&o, eu ndo concordo em participar do estudo.
: de de

Assinatura do participante da pesquisa

COMPROMISSO DA PESQUISADORA

Discutir as questBes acima apresentadas com os participantes do estudo ou com o seu
representante legalmente autorizado. E minha opinido que o individuo entende os riscos,
beneficios e direitos relacionados a este projeto.

Ivana Spinola Cedraz
Pesquisadora Responsavel

Deborah Bittencourt Mothé Fraga
Pesquisadora Orientadora



Apéndice Il - Questionario socioecondmico

Base de dados para trabalho de Ivana Spinola Cedraz sobre Impacto da participacdo no
grupo de apoio Projeto Sakura eas mulheres em tratamento de cancer de mama

1. Qual seu nome completo?
2. Qual sua idade?

3. Qual seu estado civil?

Casada

Solteira

Vilva

Separada

Mora junto com alguém

4. Onde vocé mora?

Salvador
Interior da Bahia
Outro estado

5. Qual seu grau de escolaridade?

Né&o alfabetizada
Alfabetizada

1o grau incompleto

lo grau completo

20 grau incompleto

20 grau completo

Nivel superior incompleto
Nivel superior completo
Pds graduagdo

6. Qual sua ocupacdo?

Dona de casa
Estudante
Aposentada
Desempregada
Recebe beneficio
Assalariada

7. Qual sua renda mensal?

Sem renda fixa

Até 1 salario minimo

Até 2 salarios minimos

Até 3 salarios minimos
Mais de 3 salarios minimos

8. Qual sua religido?

Catolica
Espirita
Batista



Assembléia de Deus
Protestante
Sem religido

9. Com quem vocé mora?

Sozinha

Com companheiro (a)

Com companheiro (a) e filho (s)
Com mée ou pai ou pais

Com parentes (primos, tios,etc)
Com amigo (s)

10. Quantas pessoas moram com vocé?

Nenhuma

1

2

3 a5 pessoas
Mais de 6 pessoas

11. Qual sua idade quando foi diagnosticada com cancer de mama?

12. Quem te apoiou ao ser diagnosticada com cancer de mama?

Néo tive apoio

Sua familia: companheiro (a), filhos

Seus pais

Seus parentes proximos (primos, tios)

Seus amigos

Seus médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, nutricionais, psicélogos
Um grupo de apoio

Outro

13. A qual cirurgia vocé foi submetida?

Mastectomia

Quadrantectomia

Mastectomia com reconstrucdo imediata
Quadrantectomia com reconstrucdo imediata
Reconstrucéo tardia com protese

Outra

14. Houve esvaziamento axilar?
Sim/ Nao
15. Quais tratamentos realizou?

Quimioterapia antes da cirurgia
Quimioterapia depois da cirurgia
Radioterapia

Hormonioterapia (comprimido por 5 anos)

16. Vocé pratica atividade fisica?

Sim / Nao
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17. Quantas vezes na semana pratica atividade fisica?

Nunca

1 vez na semana

2 vezes na semana
3 vezes na semana
4 vezes na semana
5 vezes na semana
6 vezes na semana
7 vezes na semana

18. Como esta sua vida sexual?

Igual a antes do diagnéstico
Melhor do que antes do diagnéstico
Pior do que antes do diagnostico
Né&o tenho relacdo sexual

19. Vocé deixou de fazer alguma coisa durante o tratamento para o cancer de mama?

Néo, vida normal

Sim, parei de trabalhar

Sim, parei de sair para me divertir

Sim, parei de ir a praia

Sim, parei de fazer tudo. Fazia apenas o tratamento

20. Vocé voltou a fazer quando finalizou o tratamento?

Sim, logo depois que o tratamento terminou

Sim, com dificuldade, muito tempo depois

N&o, nunca mais voltei a fazer o que fazia antes
N&o, mas gostaria de voltar a fazer

N&o, acho que ndo conseguirei mais voltar a fazer

21. Vocé faz acompanhamento psicoldgico?

Sim, com as psicologas do CICAN
Sim, fora do CICAN

N&o, pois ndo preciso

N&o. Quero fazer, mas tenho receio
Néo

22. Vocé faz fisioterapia?

Sim, com as fisioterapeutas do CICAN
Sim, fora do CICAN

Né&o, pois nédo preciso

N&o, porque ndo fui encaminhada

Né&o

23. Vocé faz parte do Projeto Sakura?
Sim / Néo
24. Quantos eventos do Projeto Sakura vocé ja participou?

Nenhum

1

Mais ou menos 5
Mais ou menos 10
Mais de 10
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APENDICE I1II - Tabela Suplementar 1 — Frequéncias de respostas das questdes avaliadas pelo Questionario EORTC- QLQ30 nas pacientes com CM
atendidas no Centro Estadual de Oncologia de Salvador — BA entre 2017 e 2019 segundo participa¢éo no Projeto Sakura

NAO PoucCo MODERADAMENTE MUITO
QLQ-C30 Sakura Nao Sakura Sakura NaoSakura | Sakura NaoSakura | Sakura Nao Sakura P

1. Grandes esforgos 7,18.9% 21,56.8% 5,13.5% 4,10.8% 15,40.5% 4,10.8% 10,27.0% 8,21.6% 0,0033
2. Longa caminhada 17,45.9% 16,43.2% 2,5.4% 1,2.7% 8,21.6% 8,21.6% 10,27.0% 12,32.4% 0,9088
3. Curta caminhada 30,81.1% 27,73.0% 4,10.8% 2,5.4% 1,2.7% 1,2.7% 2,5.4% 7,18.9% 0,3077
4. Ficar cadeira/cama 17,45.9% 15, 40.5% 4,10.8% 6,16.2% 9,24.3% 8,21.6% 7,18.9% 8,21.6% 0,8848
5. Ajuda nas AVDS 16,43.2% 7,45.9% 11,29.7% 11, 29,7% 6,16.2% 7,18.9% 4,10.8% 2,5.4% 0,8557
6. Trabalhar ou AVDS 21,56.8% 17,45.9% 3,8.1% 4,10.8% 8,21.6% 8,21.6% 5,13.5% 8,21.6% 0,7396
7. Hobby/Lazer 16,43.2% 20,54.1% 7,18.9% 4,10.8% 7,18.9% 4,10.8% 7,18.9% 9,24.3% 0,5066
8. Dispneia 5,67.6% 30,81.1% 7,18.9% 4,10.8% 3,81% 1,2.7% 2,5.4% 2,5.4% 0,5178
9. Dor 15, 40.5% 21,56.8% 5,13.5% 2,5.4% 6,16.2% 3,81% 11,29.7%  11,29.7% 0,3496
10. Precisou repousar 11, 29.7% 7,18.9% 513.5% 12,324% | 16,43.2% 6,16.2% 5,13.5% 12,32.4% 0,0107
11. Problema para dormir 9,24.3% 15,40.5% 8,21.6% 5,13.5% 7,18.9% 5,13.5% 13,35.1% 12,32.4% 0,4635)
12. Fraqueza 9,24.3% 9,24.3% 4,10.8% 7,18.9% 5,13.5% 3,8.1% 19,51.4%  18,48.6% | (0,7184
13. Falta de apetite 14,37.8% 12,32.4% 3,81% 8,21.6% 8,21.6% 5,13.5% 12,32.4%  12,32.4% 0,3737
14. Nausea 6,16.2% 7,18.9% 5135% 13,351% 3,8.1% 5,13.5% 23,62.2% 12,32.4% 0,0553
15. Vomito 5,40.5% 19,51.4% 6,16.2% 6,16.2% 3,81% 4,10.8% 12,32.4% 8,21.6% 0,6602
16. Obstipagdo 9,24.3% 21,56.8% 6,16.2% 7,18.9% 4,10.8% 4,10.8% 18, 48.6% 5,13.5% 0,0067
17. Diarréia 21,56.8% 27,73.0% 5,13.5% 5,13.5% 5,13.5% 5,13.5% 5,13.5% 0,0.0% 0,1497
18. Esteve cansada 3,81% 9,24.3% 8,21.6% 7,18.9% 5,13.5% 5,13.5% 21,56.8% 16,43.2% 0,2907
19. Dor interferiu nas AVDS 6,43.2% 23,62.2% 8,21.6% 3,81% 4,10.8% 7,18.9% 9,24.3% 4,10.8% 0,0992
20. Dificuldade de concentracdo | 17,45.9% 22,59.5% 2,5.4% 3,81% 6,16.2% 4,10.8% 12,32.4% 7,18.9% 0,4693
21. Nervoso 10, 27.0% 16,43.2% 4,10.8% 7,18.9% 5,13.5% 6,16.2% 18, 48.6% 8,21.6% 0,105

22. Preocupagio 10,27.0% 13,35.1% 3,81% 5,13.5% 9,24.3% 7,18.9% 14,37.8%  13,32.4% 0,105

23.Irritabilidade 10, 27.0% 20,54.1% 5,13.5% 2,5.4% 8,21.6% 5,13.5% 14,37.8%  10,27.0% 0,1127
24. Sentiu-se deprimida 16,43.2% 23,62.2% 5,13.5% 5,13.5% 7,18.9% 3,81% 9,24.3% 6,16.2% 0,3265
25. Alteracdo de memoria 17,45.9% 15, 40.5% 4,10.8% 9,24.3% 10,27.0% 3,8.1% 6,16.2% 7,18.9% 0,0638



26. Vida familiar
27. Atividades sociais

28. Dificuldades financeiras

28,75.7%
17,45.9%
6,43.2%

29,78.4%
23,62.2%
15,40.5%

3,8.1%
8,21.6%
3,8.1%

4,10.8%
2,5.4%
7,18.9%

2,5.4%
2,5.4%
4,10.8%

1,2.7%
2,5.4%
5,13.5%

4,10.8%
10, 27.0%
14,37.8%

3,81%
10, 27.0%
10,27.0%

0,888
0,2123
0,4918
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APENDICE IV - Tabela Suplementar 2 — Frequéncias de respostas das variaveis avaliadas pelo Questionario EORTC-QLQBR23 nas pacientes com CM atendidas no
Centro Estadual de Oncologia de Salvador — BA entre 2017 e 2019 segundo a participagdo no Projeto Sakura

QLQ-BR23
1. Boca seca
2. Alteragdo sabor
3. Lacrimejamento
4. Alopecia
5. Alopecia perturbou
6. Sentiu-se doente/
indisposta
7. Fogachos
8. Cefaleia
9. Menos bonita
10. Menos mulher
11. Dificil observar-se nua
12. Insatisfa¢do com o corpo
13. Preocupagio satude futura
14. Desejo sexual
15. Atividade sexual
16. Sexo foi satisfatério
17. Dor brago/ombro
18. Edema brago/ mao
19. Alt. movimento brago
20. Dor na mama
21. Edema mama
22. Sensibilidade mama

23. Alteragdes pele mama

Sakura
4,10.8%
7,18.9%
10,27.0%
2,5.4%
15,42.9%

12,32.4%

5,13.5%
17,45.9%
18, 48.6%
24,64.9%
18, 48.6%
16,43.2%
7,189
20,54.1%
20,54.1%
22,59.5%
2,5.4%
14,37.8%
4,10.8%
10,27.0%
17,45.9%
6,16.2%
11,29.7%

NAO
Nao Sakura
7,18.9%
15,40.5%
22,59.5%
3,8.1%
17,50.0%

13,35.1%

12,32.4%
20,54.1%
19,51.4%
28,75.7%
25,67.5%
24, 64.9%
11,29.7%
27,73.0%
24, 64.9%
24, 64.9%
13,35.1%
15, 40.5%
11,29.7%
16,43.2%
26,70.3%
10,27.0%
18, 48.6%

POUCO
Nao
Sakura Sakura
2,5.4% 8,21.6%
5,13.5% 5,13.5%
8,21.6% 6,16.2%
0,0.0% 1,2.7%
3,8.6% 6,17.6%
2,5.4% 5,13.5%
0,0.0% 4,10.8%
5,13.5% 2,5.4%
5,13.5% 4,10.8%
2,5.4% 3,8.1%
7,18.9% 3,8.1%
8,21.6% 2,5.4%
8,21.6% 5,13.5%
5,13.5% 5,13.5%
10,27.0% 8,21.6%
2,5.4% 4,10.8%
9,243% 5,13.5%
10,27.0% 8,21.6%
12,324% 8,21.6%
8,21.6% 9,243%
6,16.2%  6,16.2%
513.5% 8,21.6%
5135% 9,24.3%

MODERADAMENTE
Nao
Sakura Sakura
6,16.2%  5,13.5%
7,189%  4,10.8%
6,16.2% 3,8.1%
0,0.0% 1,2.7%
6,17.1% 2,5.9%
10,27.0% 6,16.2%
5,13.5% 2,5.4%
5135%  8,21.6%
8,21.6% 2,5.4%
5,13.5% 3,8.1%
1,2.7% 2,5.4%
4,10.8% 3,81%
5135%  4,10.8%
1,2.7% 4,10.8%
7,189%  4,10.8%
10,27.0% 4,10.8%
15,40.5% 9,24.3%
7,189% 10,27.0%
8,21.6% 10,27.0%
10,27.0% 8,21.6%
12,324%  3,8.1%
14,37.8% 12,32.4%
7,18.9% 3,8.1%

MUITO
Nao
Sakura Sakura
25,67.6% 16,43.2%
18,48.6% 13,35.1%
13,35.1% 6,16.2%
35,94.6% 32,86.5%
11,314% 9,26.5%
13,35.1% 13,35.1%
25,67.6% 19,51.4%
10,27.0% 7,18.9%
6,16.2% 12,32.4%
6,16.2% 3,8.1%
11,29.7% 7,18.9%
9,243%  8,21.6%
17,459% 17,45.9%
1,2.7% 1,2.7%
0,0.0% 0,0.0%
3,81% 3,81%
11,29.7% 10,27.0%
6,16.2% 4,10.8%
13,351% 8,21.6%
9,243%  4,10.8%
2,5.4% 2,5.4%
12,32,4% 7,18.9%
14,37,8% 6,16.2%

p
0,1124

0,2093
0,039
0,506
0,3461

0,5076
0,0267
0,4317
0,1251
0,5708
0,2656
0,1446
0,6386
0,23
0,4929
0,2555
0,0131
0,7563
0,1399
0,3094
0,0634
0,3673
0,071



Anexo | - EORTC QLQ-C30

Cp

‘ EORTC QLQ-C30 (versdo 3.0.)
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Nos estamos interessados em alguns dados sobre vocé e sua salde. Responda, por favor, a todas as perguntasfazendo
um circulo no nimero que melhor se aplica a vocé. Nao ha respostas certas ou erradas. As informagdes que vocé
fornecer permanecerdo estritamente confidenciais.

Por favor, preencha suas iniciais: 0000
Sua data de nascimento (dia, més, ano): ooooo0oonaD
Data de hoje (dia, més, ano): oooooooan
Ndo Pouco Modera- Muito
damente

1. Vocé tem alguma dificuldade quando faz grandes esforgos,

por exemplo carregar uma bolsa de compras pesada ou uma mala? ! 2 3 4
2. Vocé tem alguma dificuldade quando faz uma longa caminhada? 1 2 3 4
3. Vocé tem alguma dificuldade quando faz uma

curta caminhada fora de casa? 1 2 3 4
4. Voceé 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 Gltima semana: N&o Pouco Modera- Muito

damente

6. Foidificil trabalhar ou realizar suas atividades diarias? 1 2 3 4
7. Foi dificil praticar seu hobby ou participar de atividades de lazer? 1 2 4
8. Vocé teve falta de ar? 1 2 3 4
9. Vocétevedor? 1 2 3 4
10. Vocé precisou repousar? 1 2 3 4
11. Vocé teve problemas para dormir? 1 2 3 4
12. Vocé se sentiu fraco/a? 1 2 3 4
13. Vocé teve falta de apetite? 1 2 3 4
14. Vocé se sentiu enjoado/a? 1 2 3 4
15. Vocé vomitou? 1 2 3 4
16. Vocé teve prisdo de ventre? 1 2 3 4
Durante a Ultima semana: Ndo Pouco Modera- Muito

damente



17.
18.
19.
20.

21.
22.
23.
24,
25.
26.

217.

28. A sua condigdo fisica ou o tratamento médico lhe trouxedificuldades

Vocé teve diarreia?
Vocé esteve cansado/a?
A dor interferiu em suas atividades diarias?

Vocé teve dificuldade para se concentrar em coisascomo ler jornal
ou ver televisdo?

Vocé se sentiu nervoso/a?

Vocé esteve preocupado/a?

Vocé se sentiu irritado/a facilmente?

Vocé se sentiu deprimido/a?

Vocé teve dificuldade para se lembrar das coisas?

A sua condicdo fisica ou o tratamento médico interferiuem sua
vida familiar?

Asua condigdo fisica ou o tratamento médico interferiuem suas
atividades sociais?

financeiras?

1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2

w w w
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Para as seguintes perguntas, por favor, faga um circulo em volta do namero entre 1 e 7 quemelhor se aplica a
VOCé.

29. Como voce classificaria a sua satide em geral, durante a Gltima semana?

Péssima

Otima

30. Como vocé classificaria a sua gualidade de vida em geral, durante a Gltima semana?

Péssima

Otima

© Copyright 1995 EORTC Quiality of Life Group. Todos os direitos reservados. Verséo 3.0



Anexo Il - EORTC BR-23

™
b’ EORTC QLQ-BR23

As vezes, os pacientes relatam os sintomas ou problemas relacionados abaixo. Por favor, indique atéque ponto vocé

apresentou esses sintomas ou problemas durante a Ultima semana.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42,

43.

Durante a Gltima semana:

Sentiu a boca seca?

O que comeu e bebeu teve um sabor diferente do normal?
Sentiu os olhos doloridos, irritados ou lacrimejantes?
Teve queda de cabelo?

Responda a esta pergunta apenas se teve quedade cabelo:
A queda de cabelo perturbou vocé?

Sentiu-se doente ou indisposta?
Sentiu fogachos?
Sentiu dor de cabeca?

Vocé se sentiu menos bonita devido a sua
doenca ou tratamento?

Vocé se sentiu menos mulher como resultadode sua
doenca ou tratamento?

Achou dificil observar-se nua?
Sentiu-se insatisfeita com seu corpo?

Sentiu-se preocupada com sua saude futura?

Durante as Gltimas quatro semanas:

44,  Até que ponto sentiu desejo sexual?

45, Com que frequéncia foi sexualmente ativa (teve relagfessexuais)?
(com ou sem relacéo sexual)

46. Respondaa esta pergunta apenas se tiver sido sexualmenteativa: Até
que ponto o sexo foi satisfatdrio para vocé?

Durante a Gltima semana: N&o

Ndo Pouco

Néao

Pouco

Modera- Muito

damente

2
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Pouco Moderado Muito

Modera-
damente

Muito



47,
48.
49,
50.
51.
52.

53.

© Direitos autorais 1994 Grupo de Estudo EORTC sobre a Qualidade de Vida. Todos os direitos reservados. Versdo 1.0

Sentiu dores no brago ou ombro?

Sentiu seu brago ou sua mao inchados?

Sentiu dificuldade em levantar ou abrir o brago?
Sentiu dores na &rea de seu seio doente?

Sentiu a area de seu seio doente inchada?

Sentiu a area de seu seio doente demasiado sensivel?

Sentiu problemas de pele no ou na &rea do seiodoente
(i.e., comichdo, pele seca ou escamosa)?

92



93
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DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.862.463

Apresentacdo do Projeto: Trata-se de reavaliacdo de pendéncias elencadas no parecer consubstanciado de nimero
4.746.070, emitido em 31 de Maio de 2021.

Pesquisa  desenvolvida  junto ao  Programa de  Pos-graduacdo em  Pesquisa Clinica em
Oncologia, do Instituto Gongalo Moniz —-FIOCRUZ Bahia, para obtengdo do titulo de mestrado, pela pesquisadora
responsavel, Ivana Spinola Cedraz, sob a orientacdo de Deborah Bittencourt Mothe Fraga. Estudo de coorte retrospectivo
que serd realizado em Salvador, Bahia, no Centro Estadual de Oncologia —CICAN. A populacdo seré constituida por
mulheres, acima de 18 anos, em tratamento oncolégico por cancer de mama divididas em dois grupos de 150 mulheres:
no primeiro grupo todas as mulheres que entraram no Projeto Sakura entre dezembro de 2016, momento de sua
fundacéo, até dezembro de 2019; no segundo grupo (controle) mulheres escolhidas aleatoriamente, dentre as tratadas por
cancer de mama no CICAN, ndo participantes do Sakura. Serdo excluidas mulheres com outros tipos de cancer; homens
com céncer de mama; mulheres com céncer de mama e que fazem apenas tratamento fisioterapéutico no CICAN,;
mulheres que ndo concordaram com o TCLE; e mulheres tratadas a partir de margo de 2020, periodo de inicio da
pandemia do Covid 19, pois acreditamos que o isolamento social e medo da doenga podem afetar a qualidade de vida e
ser um confundidor na avaliagéo.
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A coleta da dados ocorrera de duas formas. A primeira pela revisao de prontuarios para obter informagdes quanto ao tipo
de neoplasia, estadiamento, protocolo de tratamento, duracdo e efeitos colaterais apresentados durante o tratamento. A
segunda atraves de telechamada realizada por um entrevistador treinado e imparcial, desconhecido das pacientes e sem
relagdo com a autora e com o CICAN, que utilizard o questionario socioecondmico para caracterizagao da populagdo, o
Instrumento de Avaliacdo
de Qualidade de Vida no paciente oncoldgico EORTC QLQ-C30 e o Instrumento de Avaliagdo da qualidade de vida no
paciente com cancer de mama, traduzidos e validados em portugués. Os questionarios serdo criados no programa Redcap
e aplicados apenas uma vez.

Os dados coletados serdo tabulados em um banco de dados, onde serdo realizadas analises qualitativas e quantitativas. As
variaveis dos questionarios serdo avaliadas quanto a sua frequéncia, e 0s resultados serdo expressos em média + desvio
padrdo (DP) ou mediana. Sera realizada analise descritiva para caracterizagdo das participantes de cada grupo quanto
a frequéncia das variaveis socioeconémicas, de qualidade de vida e mediana da idade. As varidveis categdricas ou
ordinais serdo comparadas dentre os grupos pelo teste do Qui quadrado ou de Wilcoxon e as medias/medianas serdo
comparadas pelo teste T ou de Wilcoxon. Serdo calculadas as razBes de prevaléncia das varidveis para avaliar a
associacdo entre a participacdo no projeto Sakura e a melhor qualidade de vida das pacientes.

Obijetivo da Pesquisa:
Os objetivos sofreram alteragdo, sendo descritos no projeto enviado para reavaliacdo da seguinte forma:

Objetivo Priméario: Identificar e quantificar o impacto gerado na qualidade de vida das pacientes com cancer de mama
em tratamento no Centro Estadual de Oncologia do Estado — CICAN, que participam do grupo de apoio Projeto Sakura.

Objetivo Secundario: Observar se a participacdo no grupo de apoio Projeto Sakura durante o tratamento oncoldgico
interfere na qualidade de vida de mulheres com diagnéstico de cancer de mama; « Identificar quais variaveis da
qualidade de vida das pacientes que participam do Projeto Sakura durante o tratamento oncolégico no CICAN sofrem
alteracdo; « Comparar os escores dos questionarios de qualidade de vida durante o tratamento do cancer de
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mama entre o grupo que participa do Projeto Sakura e o grupo controle; * Constatar e documentar a importancia do
grupo de apoio Sakura desde sua criagdo em 2016 para as mulheres em tratamento oncolégico no

CICAN.

Avaliacédo dos Riscos e Beneficios: Os beneficios apresentados para o estudo sofreram alteracdo, sendo descritos no
projeto enviado para reavaliagdo da seguinte forma:

Este estudo tem como beneficios coletivos a apresentacdo de um grupo de apoio existente em um centro de referéncia em
oncologia na Bahia, que visa servir como rede de apoio para mulheres em tratamento do cancer de mama e a produc&o de
conhecimento cientifico na area de atuacdo de grupos de apoio em oncologia, muito frequentes no Brasil, mas sem
achados na bibliografia da sua correlagdo com efeitos na qualidade de vida de pacientes em tratamento do cancer de
mama. Como beneficio individual, ha interesse em constatar se, realmente, o grupo de apoio Sakura consegue cumprir
seu papel, interferindo positivamente na qualidade de vida das mulheres em tratamento do cancer de mama no CICAN e
quantificar essa melhora, compreendendo os beneficios diretos ou indiretos da participagdo de pacientes em tratamento
para cancer de mama em redes de apoio como o Projeto Sakura. Essa informagdo contribuird para o direcionamento de
melhorias nas atividades e eventos do Projeto Sakura, levando ao seu aperfeicoamento. Sendo assim, os achados
esperados podem estimular a continuidade e a incrementacéo das atividades e eventos desse Projeto, possibilitando a
participacdo de mais pacientes em tratamento oncol6gico, ndo apenas com cancer de mama e ndo apenas mulheres,
ampliando assim sua abrangéncia e consolidando ainda mais seu papel como rede de apoio. Além disso, a constatacdo e
divulgacdo de que um grupo de apoio interfere positivamente na qualidade de vida de mulheres em tratamento para o
cancer de mama pois pode estimular a formag&o de outros grupos de apoio semelhantes e disseminar a importancia dessa
ferramenta para auxiliar o enfrentamento dessa patologia. Caso ndo seja comprovada essa atuacdo positiva na qualidade
de vida, teremos como beneficio o conhecimento de informagdes e parametros para alterar o programa e fazé-lo cumprir
sua finalidade.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa: A pesquisa apresenta relevancia cientifica e social, destacando a
importancia dos grupos de promog&o a salde no tratamento de agravos e na melhoria da qualidade de vida das pessoas.
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Consideracdes sobre os Termos de apresentacgdo obrigatoria: Os seguintes termos sofreram alteragdo na reavaliagao:
1 - TCLE: Foi apresentado em novo formato contendo os itens pendentes identificados na avaliacdo inicial. 2-
Orgamento: Foi apresentado de forma detalhada e com especificagéo da fonte dos recursos.

3 - Cronograma: Foi atualizado seguindo a programacao atual e ajustando o prazo para coleta dos dados. 4 -Instrumento
de coleta de dados: Foi ajustado conforme o periodo e o formato de coleta de dados descrito na metodologia.

Os demais termos foram apresentados e avaliados no parecer consubstanciado de nimero 4.746.070, emitido em 31 de
Maio de 2021.

Recomendacfes: Sem recomendacoes.

ConclusBes ou Pendéncias e Lista de Inadequacfes: Foram respondidas as pendéncias elencados no parecer
consubstanciado de nimero 4.746.070, emitido em 31 de Maio de 2021. Destaca-se que a pesquisadora encaminhou as
respostas em documento especifico, conforme solicitado, e alterou as informac6es solicitadas em todos os documentos
necessarios.

Abaixo a avaliacdo das pendéncias:

Pendéncia 1: Quanto aos critérios de inclusdo das participantes do estudo, ndo ha referéncia a faixa etaria. Solicita-se que
seja acrescentada a faixa etéria, pois podem interferir na avaliacdo dos aspectos éticos do estudo. A Resolucao 466/2012
recomenda: “j) ser desenvolvida preferencialmente em individuos com autonomia plena. Individuos ou grupos
vulnerdveis ndo devem ser participantes de pesquisa quando a informacdo desejada possa ser obtida por meio de
participantes com plena autonomia, a menos que a investigacdo possa trazer beneficios aos individuos ou grupos
vulneraveis”.

Avaliacdo: pendéncia atendida.

Pendéncia 2: Quanto aos beneficios apresentados para o estudo, alguns podem induzir a participagdo das mulheres visto
que podem ser sentir prejudicando a si mesmas e outras pessoas caso 0 grupo deixe de existir. Solicita-se revisdo dos
beneficios, mantendo uma redagéo mais
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generalista, sem correr o risco de inducdes e permitindo uma melhor avaliacdo diante dos riscos, conforme recomenda a
Resolugdo 466/2012: “III.1.b - A eticidade da pesquisa implica em (...) ponderacdo entre riscos e beneficios, tanto
conhecidos como potenciais, individuais ou coletivos, comprometendo-se com o maximo de beneficios e 0 minimo de
danos e riscos”.

Avaliacdo: pendéncia atendida.

Pendéncia 3: No documento intitulado “orcamento.docx”, postado em 21/04/2021 as 20:18:37, solicita que seja
apresentado o orcamento detalhado, prevendo todos os custos necessarios ao desenvolvimento da pesquisa (recursos
humanos e materiais), ndo omitindo aqueles relacionados com os procedimentos previstos no estudo. Conforme
recomenda a Resolugdo CNS n° 466 de 2012: “II1.2.h - As pesquisas, em qualquer &rea do conhecimento envolvendo
seres humanos, deverdo observar as seguintes exigéncias: (...) contar com 0s recursos humanos e materiais necessarios
que garantam o bem-estar do participante da pesquisa, devendo o(s) pesquisador(es) possuir(em) capacidade profissional
adequada para desenvolver sua funcéo no projeto proposto”.

Avaliacdo: pendéncia atendida.

Pendéncia 4: No documento intitulado “cronograma.docx”, postado em 21/04/2021 as 20:16:27, o periodo para coleta de
dados é descrito para ocorrer em dois meses (06 a 08/2021), entretanto o projeto prevé que a coleta de dados ocorrera
durante o tratamento e apds seis meses. Solicita-se esclarecimento sobre o periodo de coleta de dados, atendendo a
Norma Operacional CNS N° 001 de 2013: “3.4.1.9) Todos os protocolos de pesquisa devem conter, obrigatoriamente:
(...) Cronograma: informando a duracao total e as diferentes etapas da pesquisa, em nimero de meses, com compromisso
explicito do pesquisador de que a pesquisa somente serd iniciada a partir da aprovagéo pelo Sistema CEP-Conep”.

Avaliacdo: pendéncia atendida.

Pendéncia 5: No documento intitulado “tcle.docx”, submetido em 21/04/2021 as 20:21:15, solicita-se a incluséo de: a)
logomarca da instituicdo (FIOCRUZ); b) o registro sobre ressarcimento e indenizagdo; c¢) do contato do CEP e dos
pesquisadores. Tais informacdes atendem a Resolugdo CNS N° 466 de 2012: “IV.5.d- O Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido deverg, ainda: (...)
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ser elaborado em duas vias, rubricadas em todas as suas paginas e assinadas, ao seu término, pelo convidado a participar
da pesquisa, ou por seu representante legal, assim como pelo pesquisador responsavel, ou pela(s) pessoa(s) por ele
delegada(s), devendo as paginas de assinaturas estar na mesma folha. Em ambas as vias deverdo constar o endereco e
contato telefonico ou outro, dos responséaveis pela pesquisa e do CEP local e da Conep, quando pertinente”. Também
acrescenta que: “IV.3 - O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido deverd conter, obrigatoriamente: [...] g)
explicitacdo da garantia de ressarcimento e como serdo cobertas as despesas tidas pelos participantes da pesquisa e dela
decorrentes; e h) explicitagdo da garantia de indenizagdo diante de eventuais danos decorrentes da Pesquisa”.

Avaliacdo: pendéncia atendida.

Pendéncia 6: No documento intitulado “tcle.docx”, submetido em 21/04/2021 as 20:21:15, solicita-se a retirada de dados
das participantes que ndo sejam relevantes para o estudo, como o endereco.

Avaliacdo: pendéncia atendida.

Pendéncia 7: No documento intitulado “tcle.docx” submetido em 21/04/2021 as 20:21:15, tem o campo para as
assinaturas e a seguinte declaragdo: “Assino o presente documento em duas vias de igual teor e forma, ficando uma em
minha posse”. Solicita-se esclarecimento sobre como serd feito o convite para participar da pesquisa e como ir4 obter as
assinaturas ou o consentimento das participantes, conforme recomenda a Resolu¢do 466/2012: “IV.5.d - O Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido deverd, ainda: (...) ser elaborado em duas vias, rubricadas em todas as suas paginas e
assinadas, ao seu término, pelo convidado a participar da pesquisa, ou por seu representante legal, assim como pelo
pesquisador responsavel, ou pela(s) pessoa(s) por ele delegada(s), devendo as péaginas de assinaturas estar na mesma
folha”.

Avaliacdo: pendéncia atendida.

Pendéncia 8: No documento intitulado “tcle.docx”, submetido em 21/04/2021 as 20:21:15, solicita-se alteragdo dos
beneficios descritos seguindo o que for descrito para a pesquisa e mantendo as informacfes que ndo possam induzir as
mulheres a participarem.
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Avaliacéo: pendéncia atendida.

Pendéncia 9: O objetivo do estudo é avaliar o impacto do Projeto Sakura que ocorreu entre 2016 e 2019, entretanto o
instrumento de qualidade de vida que sera utilizado para coleta dos dados avalia até as Ultimas 4 semanas. Além disso, a
pesquisadora ndo esclarece se havera algum tipo de classificacdo que avalie a qualidade de vida em pessoas com condicGes
semelhantes. Solicita-se esclarecimento sobre a temporalidade da pesquisa e de que modo o impacto podera ser avaliado
dois anos apoés a finalizacdo do estudo. Destaca-se que a Resolugdo 466/2012 recomenda que: “IIL.2 - As pesquisas, em
qualquer area do conhecimento envolvendo seres humanos, deverdo observar as seguintes exigéncias: a) ser adequada aos
principios cientificos que a justifiguem e com possibilidades concretas de responder a incertezas; b) estar fundamentada em
fatos cientificos, experimentacdo prévia e/ou pressupostos adequados a area especifica da pesquisa; c) ser realizada somente
quando o conhecimento que se pretende obter ndo possa ser obtido por outro meio; d) buscar sempre que prevalecam 0s
beneficios esperados sobre os riscos e/ou desconfortos previsiveis; €) utilizar os métodos adequados para responder as
questdes estudadas, especificando-os, seja a pesquisa qualitativa, quantitativa ou quali-quantitativa”.

Avaliacdo: pendéncia atendida.

Apos apreciagdo do projeto por esse Comité, o mesmo foi considerado APROVADO, pois atende as exigéncias éticas da
pesquisa com seres humanos, conforme preconiza a Resolugdo 466 e 510, permitindo o inicio da coleta dos dados.

Considerac6es Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo

Informacdes Basicas do]PB_INFORMACOES_BASICAS DO _P 16/06/2021 Aceito

Projeto ROJETO_1738823.pdf 21:06:19

Outros respostaparecercep.doc 16/06/2021 IVANA SPINOLA|Aceito
20:49:06 CEDRAZ

Parecer Anterior pbparecerconsubstanciadocep4746070. pdf |16/06/2021 IVANA SPINOLA|Aceito
20:46:59 CEDRAZ
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Projeto Detalhado /Aprojeto.pdf 16/06/2021 IVANA SPINOLAJAceito

Brochura 20:41:18 CEDRAZ

Investigador

Declaracéo deftermo_de_compromisso_do_pesquisado r.doc{16/06/2021 IVANA SPINOLAJAceito

Pesquisadores 20:35:02 CEDRAZ

Outros questionariobaseadovalidados.docx 16/06/2021 IVANA SPINOLA]Aceito
20:32:41 CEDRAZ

Cronograma cronograma.docx 16/06/2021 IVANA SPINOLAJAceito
20:30:33 CEDRAZ

Orgamento orcamento.docx 16/06/2021 IVANA SPINOLAJAceito
20:28:47 CEDRAZ

TCLE / Termos de |tclefinal.docx 16/06/2021 IVANA SPINOLA|Aceito

Assentimento 20:23:39 CEDRAZ

Justificativa de

Outros declaracaoanuenciafiocruz.pdf 26/04/2021 IVANA SPINOLA]Aceito
19:34:42 CEDRAZ

Folha de Rosto folhaderosto.pdf 26/04/2021 IVANA SPINOLAJAceito
19:32:32 CEDRAZ

Outros br23.docx 21/04/2021 IVANA SPINOLAJAceito
20:27:12 CEDRAZ

Outros glgc30.docx 21/04/2021 IVANA SPINOLA]Aceito
20:26:53 CEDRAZ

Outros socioeconomico.docx 21/04/2021 IVANA SPINOLAJAceito
20:26:33 CEDRAZ

Outros cartadeanuenciacican.png 21/04/2021 IVANA SPINOLA|Aceito
20:25:21 CEDRAZ

Parecer Anterior parecerconsubstanciadocep.pdf 21/04/2021 IVANA SPINOLA|Aceito
20:20:53 CEDRAZ

Declaracédo deldeclaracaoisencaocustos.png 21/04/2021 IVANA SPINOLAJAceito

Pesquisadores 20:19:18 CEDRAZ

Declaracéo de|declaracaodeintencaoorientadora.docx 21/04/2021 IVANA SPINOLAJAceito

Pesquisadores 20:18:21 CEDRAZ

Situacdo do Parecer: Aprovado

Necessita Aprecia¢do da CONEP: Néo

SALVADOR, 22 de Julho de 2021

Assinado por: Lilia Pereira Lima

(Coordenador(a))
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