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RESUMO

INTRODUGAO: Os tratamentos oncolégicos pediatricos sdo considerados um
sucesso da medicina moderna, resultando numa significativa diminuigdo das
taxas de mortalidade. Paralelamente, a crescente populagdo de sobreviventes
enfrenta novos desafios a longo prazo. Entre as sequelas relatadas, as
complicagbes orais encontram-se entre as mais prevalentes, embora
frequentemente negligenciadas.

OBJETIVOS: Realizagao de um estudo piloto, de forma a avaliar a viabilidade e
aceitabilidade de um questionario relativo a condi¢cao oral de sobreviventes de
cancro pediatrico, bem como a analise preliminar dos resultados obtidos.
METODOLOGIA: Foi desenvolvido e aplicado um questionario, em formato
digital, a uma amostra elegivel. A analise preliminar dos dados foi realizada com
recurso ao Statistical Package for the Social Sciences® (SPSS).
RESULTADOS: O estudo foi aplicado a uma amostra elegivel resultando numa
taxa de resposta de 78,6%. O tempo médio de resposta foi de 7,3 minutos. Uma
maioria significativa dos participantes referiu ter algum conhecimento sobre as
alteracdes orais decorrentes dos tratamentos oncolégicos. Problemas gengivais
e sensibilidade dentaria foram as principais alteragdes reportadas.
Relativamente ao impacto das alteragdes na qualidade de vida geral dos
sobreviventes, 36,4% dos participantes relataram um impacto significativo e
27,3% um impacto moderado. Todos os participantes consideraram importante
a presenca do médico dentista ou estomatologista na equipa médica que
acompanha a crianga no hospital.

CONCLUSAO: O questionario mostrou-se vélido e eficaz. As alteragbes orais
como consequéncia dos tratamentos antineoplasicos foram experienciadas por
81,8% da amostra. Um numero significativo de participantes referiu um impacto
substancial e multifacetado das alteragbes na qualidade de vida. O nivel de
satisfacdo com o atendimento médico dentario foi elevado, no entanto, as
dificuldades financeiras foram identificadas como um obstaculo no acesso ao
tratamento.

PALAVRAS-CHAVE: odontopediatria, oncologia pediatrica, tratamento

oncologico, manifestagdes orais.
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ABSTRACT

INTRODUCTION: Pediatric cancer treatments are considered a success of
modern medicine, resulting in a significant reduction in mortality rates. At the
same time, the growing population of survivors is facing new long-term
challenges. Among the reported sequelae, oral complications are among the
most prevalent, although often neglected.

OBJECTIVES: Development of a pilot study to evaluate the feasibility and
acceptability of a questionnaire regarding the oral condition of pediatric cancer
survivors in Portugal, as well as the preliminary analysis of the data obtained.
METHODOLOGY: A digital questionnaire was developed and applied to an
eligible sample. The preliminary analysis of the data was conducted using
Statistical Package for the Social Sciences® (SPSS).

RESULTS: The study was applied to an eligible sample, resulting in a response
rate of 78,6%. The average response time was 7,3 minutes. A significant majority
of participants reported having some knowledge about oral complications as a
result of cancer treatments. Gum problems and tooth sensitivity were the main
alterations reported. Regarding the impact on overall quality of life, 36,4% of the
participants reported a significant impact and 27,3% a moderate impact. All the
participants considered important the presence of a dentist or stomatologist in the
medical team that accompanies the child in the hospital.

CONCLUSION: The questionnaire proved to be valid and effective. Oral changes
as a consequence of antineoplastic treatments were experienced by 81,8% of the
participants. A significant number of participants reported a substantial and
multifaceted impact of the changes on their quality of life. The level of satisfaction
with dental care was high, however, financial issues were identified as an
obstacle to accessing treatment.

KEY WORDS: Pediatric dentistry, Pediatric cancer, Cancer treatments, Oral

manifestations.
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1. INTRODUGAO

Diariamente, um numero preocupante de criangas recebe um diagnostico
de cancro, iniciando um processo de grande complexidade e incerteza que tera
repercussdes no resto das suas vidas, bem como nas do seu nucleo familiar.
Comparativamente a outras faixas etarias, na populagdo pediatrica, o
diagndstico esta associado a uma série de inquietagdes meédicas, psicologicas,
éticas e sociais acrescidas (1).

Ainda que raras, as neoplasias pediatricas constituem a segunda principal
causa de morte em criangas e adolescentes, sendo apenas ultrapassadas pelas
mortes acidentais (2). Estima-se que anualmente, sejam estabelecidos
aproximadamente 400 000 diagndsticos de cancro pediatrico a nivel mundial (3).
Acresce que nos ultimos anos, verificou-se um aumento gradual da incidéncia
anual de casos diagnosticados. Paralelamente, as taxas de mortalidade
sofreram uma diminuicdo, como consequéncia de evolugdes nos regimes
terapéuticos, maior numero de participacbes em ensaios clinicos e

disponibilizagao de cuidados de suporte (4).

O conceito de neoplasia designa um crescimento descontrolado e
andémalo de células ou tecidos, sendo a massa que resulta desse crescimento
designada de tumor. O conceito de cancro refere-se exclusivamente ao espetro
das neoplasias malignas (5, 6). Uma neoplasia pode surgir da ac&o de fatores
exdgenos relacionados com o ambiente, como a exposicdo a substancias
quimicas, radiagao, virus ou de fatores endogenos relacionados com aspetos
hormonais, imunoldgicos ou genéticos (7). Mediante as células afetadas, os
tumores podem variar no seu comportamento, sendo importante a distingdo
entre tumor benigno e maligno (8). Um tumor benigno (nd&o cancerigeno),
apresenta crescimento autolimitado, subsistindo confinado a sua localizagao de
origem, sem invasdo dos tecidos normais circundantes ou proliferacdo para
outras localizagées no corpo. Por oposigao, tumores malignos (cancerigenos),
apresentam potencial de invasdao dos tecidos normais circundantes e

proliferagao pelo corpo por via dos sistemas circulatorio e linfatico (9).
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A populacéo pediatrica é predominantemente afetada por um conjunto
distinto de neoplasias, sendo as hematoldgicas as mais frequentes. Atualmente,
a leucemia representa a forma mais prevalente de cancro pediatrico, seguindo-
se as neoplasias do sistema nervoso central, neuroblastomas e linfomas. Com
menor frequéncia, surgem osteossarcomas, sarcomas de Ewing, tumores de

Wilms, rabdomiossarcomas e retinoblastomas (10).
1.1. Formas de tratamento antineoplasico

O tratamento oncoldgico em pacientes pediatricos é considerado um dos
sucessos da medicina moderna. Foram desenvolvidos protocolos terapéuticos
antineoplasicos para condigdes previamente sem tratamento, alterando o

paradigma daquilo que era a abordagem ao cancro pediatrico (11).

De forma genérica, o tratamento oncoldgico pode ser classificado como
local ou sistémico. Tratamentos locais referem-se a intervengdes como
radioterapia e cirurgia e os tratamentos sistémicos referem-se, entre outros, a

quimioterapia, imunoterapia e terapia direcionada (12).

Atualmente, o tratamento da maior parte das neoplasias pediatricas tem
por base a administragcdo combinada ou isolada de drogas quimioterapéuticas,
radioterapia ou cirurgia. Quando indicado, podem também ser realizados outros

tratamentos como o transplante de células estaminais hematopoiéticas (12).

A quimioterapia consiste na administragdo de agentes quimicos, de agao
citotoxica, que tém como alvo células de rapida divisdo. Os agentes
quimioterapéuticos visam a destruicdo das células cancerigenas, interferindo
com 0s seus processos de crescimento e divisdo. No tratamento de neoplasias
pediatricas, recorre-se frequentemente a combinacdo de diferentes agentes
quimioterapéuticos (12, 13).

A radioterapia utiliza radiagao ionizante com o intuito de danificar células
cancerigenas, impedindo o seu crescimento e multiplicagéo. E frequentemente
utilizada em associagdo com outras modalidades terapéuticas como cirurgia ou

tratamentos sistémicos (12, 14).

24



A cirurgia visa a remogao da totalidade, ou de tanto quanto possivel do
tumor. A semelhanca da radioterapia, é frequentemente combinada com outras

modalidades de tratamento antineoplasico (12).

7

O transplante de células estaminais hematopoiéticas € realizado em
algumas situagdes especificas como parte integrante do tratamento oncolégico.
Neste procedimento as células cancerigenas da medula 6ssea sao substituidas
por células altamente especializadas, de forma a obter a restauragdo da sua
producdo normal. As células transplantadas podem ser de origem do paciente
(autogenas) ou de um dador compativel (alégenas) (12, 14).

A imunoterapia representa uma forma de terapia direcionada. Embora
ainda pouco difundida, é atualmente a modalidade de tratamento mais
promissora, atuando através da manipulagdo da resposta imunoldégica do

individuo, amplificando as capacidades naturais do sistema imunitario (12, 15).
1.2. Implicagoes do tratamento antineoplasico

Os agentes intervenientes no tratamento oncologico deveriam exercer a sua
acao exclusivamente nas células tumorais, causando o minimo de danos
possiveis nos tecidos normais. Contudo, devido a caréncia de especificidade
exibida pelos agentes terapéuticos e similaridade entre tecidos neoplasicos e
tecidos em desenvolvimento, estes apresentam-se particularmente suscetiveis a

sua agao (16).

As células mais afetadas sdo as que apresentam uma rapida divisao
celular como as células da medula 6ssea, pele, foliculos pilosos, centros de
crescimento 6sseo, gbnadas, mucosa gastrointestinal e epitélio oral (17). Assim,
concomitantemente ao tratamento oncoldgico, podem surgir sequelas com
afetagdo dos sistemas cardiovascular, nervoso, digestivo, estomatognatico,
enddcrino, imune, reprodutivo, respiratorio e urinario que carecem de

monitorizagao e cuidados particulares (18).

Na cavidade oral, o tratamento oncolégico pode induzir toxicidades de
forma direta ou indireta, desencadeando efeitos colaterais agudos ou crénicos
(12, 19).
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Complicagdes agudas tém inicio durante o decurso do tratamento ou
imediatamente apos. Por norma, a sua resolugédo ocorre no prazo de um més
apos a conclusao do tratamento. As alteragdes orais agudas assumem particular
relevancia pelos riscos que comportam. Pacientes oncolégicos encontram-se
num estado de imunocomprometimento. Como tal, qualquer infecdo oral,
dentaria ou trauma dos tecidos moles pode condicionar o tratamento oncolégico,
tendo como potenciais consequéncias, maiores periodos de hospitalizacdo e
aumento da morbilidade ou mortalidade (19, 20).

Complicagdes crénicas resultam em alteracbes permanentes que se
podem manifestar meses ou anos apos o tratamento oncoldgico. Incluem
essencialmente anomalias do desenvolvimento dentario e craniofacial (11, 21).
Criangcas e adolescentes constituem uma populagcdo de particular risco para o
aparecimento destas complicagdes, uma vez que o tratamento ocorre durante
um periodo de grande desenvolvimento das estruturas dentarias e cranio faciais
(22).

1.2.1. Quimioterapia

A manifestacdo de complicagdes orais durante ou apds o tratamento com
agentes quimioterapéuticos, surge como resultado da sua acgdo citotoxica na
mucosa oral, frequentemente aliada a incapacidade de controlar complicacées
locais durante o periodo de imunocomprometimento (23).

As principais manifestagdes orais associadas a quimioterapia incluem a
mucosite oral, hemorragias intraorais, disfungdo das glandulas salivares,
xerostomia, disgeusia, infecdes oportunistas, carie dentaria de rapida evolugéo,
problemas periodontais, osteonecrose e anomalias de desenvolvimento das

estruturas dentarias e craniofaciais (14).

1.2.2. Radioterapia

A radioterapia constitui um tratamento antineoplasico local, sendo os seus
efeitos restritos as zonas irradiadas. Em consequéncia, as manifestacdes orais
ocorrem apenas nos casos de irradiagdo da regido da cabeca e pescogo (12). A

exposi¢ao das regides da mucosa oral, maxila, mandibula e glandulas salivares
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a doses elevadas de radiagéo, esta associada a alteragdes da sua integridade,
culminando em danos da estrutura dentaria, tecidos moles subjacentes e

disfuncdo das glandulas salivares (24).

As principais manifestagdes na cavidade oral decorrentes da exposicdo a
radioterapia, incluem mucosite oral, infe¢cdes oportunistas, disfuncdo das
glandulas salivares, xerostomia, disgeusia, carie dentaria de rapida evolugéo,
problemas periodontais, osteorradionecrose, trismos e anomalias de

desenvolvimento das estruturas dentarias e craniofaciais (14).
1.2.3. Tratamento cirurgico

A semelhanca da radioterapia, o tratamento cirdrgico é um regime de
natureza local. Como tal, manifestacdes orais ocorrem exclusivamente em casos

de neoplasias nas regides da cabega, pescogo e cavidade oral (12).

As complicagdes orais do tratamento cirurgico estdo essencialmente
relacionadas com comprometimentos estéticos e funcionais decorrentes das
alteracGes anatomicas experienciadas apds a intervencgéo cirurgica (25). As
consideragdes estéticas assumem particular relevancia pelo potencial de
desfiguramento severo e necessidade de reabilitagdo protética. Adicionalmente,
podem surgir complicagdes como o desenvolvimento de fistulas oro cutaneas,
hemorragias intraorais, infegbes, danos de nervos cranianos, trismos e

parestesias (14, 26).
1.2.4. Transplante de células estaminais hematopoiéticas

As complicagdes orais experienciadas apds o transplante de células
estaminais hematopoiéticas sdo semelhantes as experienciadas durante o
tratamento com agentes quimioterapéuticos. No contexto deste regime
terapéutico, verifica-se um estado de imunocomprometimento que facilita o

estabelecimento de infegbes locais ou sistémicas (27).

As manifestagdes orais associadas a este tratamento incluem a mucosite
oral, infegbes oportunistas, disfungdo das glandulas salivares, xerostomia,
disgeusia e carie dentaria de rapida progressdo. Associada ao transplante de
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células estaminais hematopoiéticas, pode ainda surgir a doenga do enxerto
contra o hospedeiro que tera como consequéncia manifestacdes orais adicionais
(28).

1.2.5. Imunoterapia

As manifestacbes orais da imunoterapia assemelham-se as
experienciadas por pacientes portadores de doencas autoimunes. Podem
envolver a mucosa oral e as glandulas salivares, manifestando-se
essencialmente sob a forma de lesdes liquendides, nao liquendides e disfuncao
das glandulas salivares. Embora menos frequentes, podem também surgir casos

de disgeusia, sindrome da boca ardente e osteonecrose (29).
1.3. Manifestagoes orais decorrentes do tratamento antineoplasico
1.3.1. Mucosite oral

A mucosite oral destaca-se como uma das mais prevalentes
manifestagdes orais do tratamento oncologico. Pode surgir pela acdo de agentes
quimioterapéuticos, terapia mieloablativa utilizada nos transplantes de células

estaminais hematopoiéticas ou irradiagdo da cabecga e pescogo (30).

Esta condigao esta associada a inflamagéo das estruturas da mucosa oral
com consequente ulceracdo e sangramento das mesmas. Clinicamente,
caracteriza-se pela presenca de lesdes eritematosas, erosivas e ulceradas,

sendo as ultimas as mais comumente associadas a sintomas de dor (31).

Mediante a sua severidade, pode tornar-se debilitante para o individuo,
apresentando como principais consequéncias o0 comprometimento nutricional,
dificuldades na articulagdo do discurso e maior suscetibilidade a infegdes locais
e sistémicas. Por conseguinte, a mucosite oral requer especial atengéo por parte
da equipa oncoldgica pelo potencial de agravamento da condi¢cdo clinica do
paciente, bem como pelo risco acrescido de infegdo secundaria. Pode, nas suas
formas mais severas, levar a descontinuagdo do tratamento oncolégico bem

como ao aumento das taxas de mortalidade (31, 32).
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1.3.2. Disfungao das glandulas salivares

Os agentes antineoplasicos tém a capacidade de causar disfungdes nas
glandulas salivares, alterando o volume, consisténcia e pH do fluido salivar.
Estas disfungdes podem estar na origem de condi¢gdes como a hiposalivagéo e
a xerostomia. A hiposalivagao refere-se ao conceito objetivo de diminuigdo da
secrecao salivar enquanto a xerostomia é referente a sensagéo subjetiva de

boca seca, percecionada pelo paciente (33, 34).

A saliva desempenha um papel fulcral na manutencédo da saude oral do
paciente, sendo responsavel pela protecdo da mucosa oral e das estruturas
dentarias. A saliva realiza a sua funcédo protetora por via da limpeza das
superficies dentarias, manutencdo de um pH estavel e favoravel, conservacao
da mineralizagdo das estruturas dentarias, facilitacdo da regeneragao celular e
neutralizagdo de elementos prejudiciais. Deste modo, a reduc&o do fluxo salivar
pode ser responsavel pelo desencadear de condi¢gdes prejudiciais como o
aumento da incidéncia de carie dentaria, erosado dentaria, maior suscetibilidade
a infegbes orais, disgeusia, comprometimento nutricional por dificuldades na

ingestao e degluticdo de alimentos e disturbios da fala (33, 34).

1.3.3. Disgeusia

A disgeusia caracteriza qualquer diminuicdo ou distor¢cdo no sentido
gustativo. A percegdo anomala dos sabores esta diretamente correlacionada
com a secrecdo salivar, ocorrendo frequentemente em associacdo com
condigdes como a xerostomia. Esta condigdo impde um impacto significativo na
qualidade de vida do paciente podendo resultar em consequéncias como a
malnutricdo e perda de peso consideravel (35).

1.3.4. Infegdes orais oportunistas

O periodo de tratamento antineoplasico esta inequivocamente associado
a um estado de imunocomprometimento. Durante este periodo, o individuo
apresenta particular suscetibilidade ao desenvolvimento de condi¢des infeciosas
de natureza bacteriana, viral ou fungica. As infe¢bes odontogénicas sao de
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extrema importéncia pelo seu potencial de evolugdo sistémica, carecendo de

especial atengao por parte da equipa oncoldgica (36).

1.3.4.1. Infegdes fungicas

As infegbes fungicas representam o principal grupo de infecoes
oportunistas nos pacientes oncolégicos, sendo a sua forma mais comum a
candidiase. Associados a candidiase oral, surgem sintomas como sensacgao de
boca ardente, disfagia e dificuldades na alimentag&o. A sua resolugao carece de
tratamento antifungico, podendo condicionar o tratamento antineoplasico por
necessidade de suspensdo de determinadas drogas quimioterapéuticas (36).

A principal preocupacao associada a estas infecbes reside no possivel
envolvimento sistémico, sendo a taxa de mortalidade por infegbes fungicas
sistémicas consideravelmente superior quando comparada a outras infe¢des

oportunistas (14).

1.3.4.2. Infegdes virais

O virus Herpes simplex tipo 1 é responsavel pela maioria das infe¢des
virais em pacientes submetidos a tratamento oncoldgico. As manifesta¢des orais
mais comuns incluem ulceragdes orais que se assemelham a outras formas de

mucosite oral (23).

Concomitantemente, o virus Varicela-Zoster é também responsavel por
um numero significativo de infe¢des virais. Clinicamente, estas infecées tém
inicio em lesdes vesiculares que rapidamente sofrem rutura dando origem a

pequenas lesdes ulceradas e dolorosas (23).

1.3.4.3. Infegoes bacterianas

As infe¢des bacterianas locais e sistémicas sao frequentes em pacientes
imunocomprometidos podendo ter origem odontogénica, gengival ou nos tecidos
moles. Em individuos em tratamento oncoldgico, ocorre uma alteragdo na

composi¢cdo do microbioma oral existindo uma alteracdo de predominéncia de
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microrganismos Gram-positivos para microrganismos patogénicos Gram-

negativos, sendo os ultimos responsaveis pela maioria das infe¢des (23).

1.3.5. Hemorragia intraoral

A hemorragia intraoral € uma das complicagdes associadas ao tratamento
antineoplasico com agentes quimioterapéuticos. O sangramento ocorre como
resultado da trombocitopenia secundaria a supressdao dos tecidos
hematopoiéticos, como consequéncia do tratamento antineoplasico. Pode surgir

de forma espontanea ou ser induzido por trauma ou uma patologia existente (14).

1.3.6. Anomalias de desenvolvimento das estruturas dentofaciais

O processo de desenvolvimento dentario, a odontogénese, € um processo
complexo e extenso que tem lugar nos primeiros 15 a 16 anos de vida de um
individuo. Existe, portanto, uma longa janela de oportunidade para a acgéo
deletéria de fatores exdgenos como o tratamento antineoplasico (37).

O periodo de maior atividade de desenvolvimento das estruturas dentarias
ocorre entre os 3 e os 5 anos de idade. Como tal, pacientes submetidos a
tratamento antineoplasico durante este periodo acarretam um risco acrescido
para o desenvolvimento de anomalias dentarias (24). Do mesmo modo, o
tratamento antineoplasico é ainda capaz de afetar o crescimento e maturagao
das estruturas esqueléticas craniofaciais. A perpetuacdo de anomalias dentarias
pode, igualmente, estar na origem de maloclusbes significativas passiveis de

influenciar negativamente o desenvolvimento craniofacial (38).

As alteracdes dentarias incluem anomalias de numero, forma, tamanho,

cor, estrutura, textura, erupgéo e esfoliagdo (38).

As anomalias das estruturas dentofaciais podem apresentar
repercussdes anatomicas, funcionais e estéticas com impacto substancial na
qualidade de vida dos sobreviventes, podendo carecer de intervencao
ortoddntica ou cirurgica (38).
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1.3.7. Carie dentaria

A carie dentaria ndo ocorre como consequéncia direta do tratamento
oncoldgico, mas sim como resultado de alteragdes na quantidade e composigcéo
do fluxo salivar aliadas ao aumento do numero de bactérias cariogénicas na
cavidade oral. Estas alteracdes resultam na rapida descalcificagdo do esmalte
dentario por auséncia de equilibrio entre os processos de desmineralizacao e
remineralizagéo (38, 39).

Clinicamente, a carie dentaria associada ao tratamento oncoldgico é
semelhante a observada em pacientes saudaveis, apresentando, no entanto,
evolugdo rapida, maior reincidéncia, envolvimento de superficies n&o
tipicamente afetadas e menor longevidade dos tratamentos restauradores.
Quando nao devidamente diagnosticadas e tratadas, podem estar na origem de
dor, comprometimento funcional e ocorréncia de infe¢cdes locais e sistémicas
(39).

1.3.8. Osteonecrose

A osteonecrose representa um dos efeitos adversos mais prejudiciais do
tratamento antineoplasico. (14).

A acédo inespecifica dos agentes antineoplasicos € responsavel pela
disrupg¢ao do sistema responsavel pelos processos de vascularizagdo ossea.
Consequentemente, ocorre apoptose de células da medula éssea, hialinizacao,
trombose e obliteragdo de vasos, com consequente diminuigdo progressiva da
vascularizacao 6ssea, fibrose do peridésteo e dos espacos medulares, bem como
necrose o0ssea (40). Assim, o tecido 6sseo torna-se hipovascular, hipocelular e
hipéxico sendo incapaz de suportar traumas ou realizar os processos de

reparagao e cicatrizagdo 0sseas necessarios (14).

A sua severidade pode variar de assintomatica a debilitante,
apresentando consequéncias como dor severa, fraturas patoldgicas, fistulas
orofaciais, 0sso necrotico exposto, redu¢cdo da mobilidade articular e alteragdes
degenerativas (38, 41).
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1.3.9. Trismo

O trismo consiste numa condi¢gdo de hipomobilidade que pode ocorrer
pela exposigao das estruturas da articulagdo temporomandibular e musculos da
mastigacao a doses elevadas dos agentes antineoplasicos. Consequentemente,
ocorre fibrose e perda de elasticidade das estruturas irradiadas (14, 38).
Clinicamente, o trismo classifica-se como a incapacidade gradual do paciente
abrir a boca para a realizag&o de fungdes quotidianas normais como mastigacgéao,
degluticdo, fala e rotinas de higiene oral, ocorrendo um severo comprometimento

das mesmas (14).

1.3.10. Doencga periodontal

A doencga periodontal € uma condigao inflamatéria cronica e multifatorial
caracterizada pela perda dos tecidos de suporte dentario. Apresenta como
manifestacdes clinicas dor, infecdo e, em ultima instancia, a perda de dentes.
Pacientes em tratamento oncolégico apresentam um risco acrescido para o seu
desenvolvimento. A hiposalivagdo e perda dos efeitos protetores da saliva,
caracteristicas neste grupo de individuos, predispde ao seu desenvolvimento
(39).

1.3.11. Doencga enxerto hospedeiro

A doencga do enxerto contra o hospedeiro € a mais importante complicagéao
associada ao transplante de células estaminais hematopoiéticas aldégenas.
Ocorre por via de reagdes imunolégicas nas quais células transplantadas
reconhecem tecidos do hospedeiro como estranhos (27).

As suas manifestagdes orais incluem a presenca de eritema moderado da
mucosa oral, gengivite descamativa, disgeusia, disfuncdo das glandulas
salivares, carie dentaria de rapida progresséo, trismo, alteragdes liquendides e
queilite angular (27).
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1.4. Enquadramento do estudo

Entre as sequelas relatadas na crescente populagcdo de sobreviventes, as
complicagdes orais e dentarias encontram-se entre as mais prevalentes, sendo
simultaneamente as mais negligenciadas. Na sua maioria, estas complicagdes
ndo constituem uma ameacga eminente a vida. N&o obstante, o impacto negativo
na qualidade de vida dos individuos que as experienciam & consensual (34, 42).
S&o causa de repercussdes no estado psicoldgico, funcional e representam um
encargo financeiro consideravel. Por conseguinte, a implementagdo de medidas
de prevencgéo, diagnostico e tratamento deve ser cuidadosamente equacionada
(43).

O acompanhamento adequado destes pacientes antes, durante e apos o
tratamento oncoldgico € necessario de forma a mitigar complicagdes orais e
evitar infecbes durante o periodo critico de imunossupressao (37, 44). Apesar de
altamente benéfica, a inclusdo do médico dentista na equipa multidisciplinar de

tratamento oncoldgico ainda n&o é universal (45).

1.5. Importancia da padronizagao de Guidelines para o atendimento médico
dentario

De forma a garantir o adequado atendimento de pacientes e
sobreviventes de cancro pediatrico, € imperativo que o médico dentista esteja
informado para dar resposta as necessidades particulares destes pacientes (44).
Como tal, é necessario que o profissional esteja familiarizado com as alteragdes
passiveis de ocorrer nas diferentes fases do tratamento oncologico.
Concomitantemente, deve possuir conhecimentos relativos as medidas de
intervencdo adequadas face a diferentes cenarios clinicos, assegurando, deste

modo, um atendimento seguro, criterioso e eficiente (46).

O uso de protocolos padronizados, baseados em evidéncia cientifica,
melhora significativamente a qualidade e seguranca do atendimento médico
dentario. Uma abordagem integrada e preventiva, desde os estagios iniciais de
tratamento, pode minorar as complicagbes orofaciais, contribuindo para o

sucesso do tratamento oncologico e melhoria da qualidade de vida (46).
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1.6. Objetivos

1.6.1. Objetivo geral

O presente estudo teve como principal objetivo avaliar a viabilidade e
aceitabilidade de um questionario relativo a condi¢cao oral de sobreviventes de
cancro pediatrico, bem como a analise dos resultados obtidos.

1.6.2. Objetivos especificos

-Avaliar a taxa de resposta do questionario, bem como a eventual necessidade
de recorrer a métodos de distribuigédo distintos.

-Estimar o tempo médio necessario para preenchimento do questionario.

-Avaliar a clareza, compreensibilidade e adequacao das questodes, identificando

possiveis ambiguidades.

-Recolher feedback dos participantes, de forma a identificar aspetos do
questionario que carecam de alteragdes.

-Realizar uma analise preliminar dos dados obtidos, nomeadamente no que diz

respeito a:

-Percecédo dos sobreviventes relativamente as alteracbes passiveis de

ocorrer na cavidade oral.

-Frequéncia e severidade das alteracdes orais.

-Relacdo da frequéncia das alteracbes com a idade do sobrevivente no
momento do diagnaostico.

-Relacdo da frequéncia das alteragdes com a modalidade de tratamento

implementada.

-Relacdo da frequéncia das alteracbes com a duragdo do tratamento
oncologico.
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-Impacto das alteragdes orais na qualidade de vida dos pacientes.

-Comparacao da percecao sobre o estado de saude oral antes e apds os

tratamentos oncologicos.

-Acompanhamento médico dentario destes pacientes em Portugal.
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2. MATERIAIS E METODOS

De forma a alcangar os objetivos propostos, foram implementados os

materiais e métodos em seguida descritos.

2.1. Caracterizagcao do estudo

Foi desenvolvido um estudo piloto, com base na redagao de um questionario,
em formato digital na plataforma Qualtrics XM®, que constituiu o instrumento de
recolha de dados para a avaliacdo da condic&o oral de sobreviventes de cancro
pediatrico em Portugal.

Com o intuito de avaliar a sua viabilidade e aceitabilidade, o questionario foi
disseminado entre uma amostra de cuidadores de sobreviventes de cancro
pediatrico. Os dados recolhidos foram analisados por forma a obter uma melhor

contextualizacdo da problematica em questao.
2.2. Consideragoes éticas

O estudo foi analisado pela Comissao de Etica para a Saude da Universidade
Catdlica Portuguesa, tendo sido obtido um parecer favoravel (Anexo I)
condicionado a esclarecimentos adicionais entretanto prestados.

Os cuidadores convidados a participar no estudo tiveram acesso, via e-mail,
a um link para o preenchimento do questionario, bem com um folheto informativo
descrevendo os objetivos e relevancia do mesmo. Foi ainda disponibilizado, no
folheto informativo, um contacto para o esclarecimento de duvidas, questdes ou

preocupagdes, garantindo uma participagao esclarecida e informada.

O consentimento de participagédo no estudo foi assegurado por meio de uma
questao introdutoria, de carater obrigatorio, cuja resposta favoravel permitiu
consentir, de forma livre e esclarecida, a recolha e utilizacdo dos dados.

De forma a cumprir os principios de privacidade, confidencialidade e da lei de
protecao de dados, o questionario foi disseminado através de um link anénimo
geral. A plataforma Qualtrics XM® gera, de forma automatica, um codigo

alfanumérico de forma a vincular as respostas a um participante sem que exista
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associagdo com o sujeito de estudo. Durante o processo de tratamento
estatistico dos dados, foi mantido o pressuposto de codificagdo, garantindo a

continuidade do processo de anonimizagao.

Todos os dados foram armazenados e tratados de forma a respeitar as regras
e principios estipulados pela Declaragao de Helsinquia da Associacdo Médica
Mundial bem como o regulamento geral de protecédo de dados (RGPD 2016/679).

2.3. Caracterizagcao da amostra

No presente estudo, foi considerada como populagéo alvo um grupo de 14
cuidadores de sobreviventes de cancro pediatrico que se mostraram, em algum

momento, disponiveis para participar.

Dos 14 cuidadores inicialmente incluidos, 11 responderam ao questionario.
Confrontando os dados recolhidos com os critérios de exclusdo, ndo foram

excluidos quaisquer participantes por existéncia de inconformidades.

2.3.1. Critérios de inclusao da amostra

De acordo com os critérios de inclusdo, foram selecionados participantes
cuidadores de sobreviventes de cancro cujo diagndstico tenha sido prévio aos
18 anos de idade e que aceitaram, de forma voluntaria e informada, participar no
estudo.

2.3.2. Critérios de exclusiao da amostra

De acordo com os critérios de exclusdo, nao seriam considerados
participantes cuidadores de pacientes que ainda se encontrassem em fase de
tratamento, com um diagnostico de cancro posterior aos 18 anos de idade ou
gue nao consentissem a recolha dos dados.

2.4. Metodologia e recolha de dados

Foi redigido um questionario para disseminagdo online, na plataforma
Qualtrics XM®, com o intuito de obter dados relativos a condigdo oral de
sobreviventes de cancro pediatrico em Portugal.
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Para a constru¢ao do questionario foi seguida uma abordagem sistematica
e estruturada. Numa fase inicial, foi efetuada uma revisao extensa da literatura
existente, de modo a identificar as principais problematicas a estudar, com
especial énfase nas alteracbes orais frequentemente observadas nestes
pacientes, principais variaveis envolvidas no seu desenvolvimento, impacto da
literacia na frequéncia e severidade das alteragdes, vertentes da vida quotidiana
passiveis de serem afetadas e ainda o papel do médico dentista no atendimento
destes pacientes.

Com base nos dados obtidos aquando da revisdo da literatura, foram

redigidas 28 questdes, divididas em 4 secgdes, designadas de “A” a “D”:

Grupo A: referente as informagbes demograficas. (Constituido por 9
questdes referentes a informagdes relevantes para a compreensao do perfil do
sobrevivente e estabelecimento de potenciais correlagbes demograficas com os
resultados da condic¢ao oral).

Grupo B: referente a percecdo dos sobreviventes relativamente as
alteragdes orais. (Constituido por 3 questdes para recolha de dados que

permitem a avaliagdo dos seus conhecimentos e consciéncia).

Grupo C: referente as alteragcdes orais e 0 seu impacto na qualidade vida.
(Constituido por 7 questdes que visam a identificagdo das manifestagdes orais
experienciadas e avaliagdo do seu impacto na qualidade de vida).

Grupo D: referente ao acompanhamento meédico dentario. (Constituido por
14 questdes finais com foco no acesso, experiéncia e nivel de satisfacdo com os

cuidados de saude oral durante e apos os tratamentos oncologicos).

Adicionalmente, o questionario incluiu uma questéao final, de carater aberto,
convidando os participantes a providenciar feedback por meio de qualquer
comentario, sugestdo ou pergunta adicional que considerassem pertinente

transmitir a equipa investigadora.
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Posteriormente, o questionario foi disseminado numa amostra de 14
cuidadores de sobreviventes de cancro pediatrico, tendo sido obtidas 11

respostas.

Os dados recolhidos foram extraidos da plataforma Qualtrics XM® e
transferidos para uma folha de calculo do programa Microsoft Office Excel®. De
seguida, foram introduzidos no programa Statistical Package for the Social
Sciences® (SPSS), versdo 25, de forma a criar uma base de dados para
producao da analise dos dados obtidos.

2.5. Analise estatistica

Os dados obtidos foram, posteriormente, sujeitos a analise estatistica,
realizada com recurso ao Statistical Package for the Social Sciences® (SPSS),
versdo 25, com um nivel de significadncia a definido a 0.05, com o intuito de
realizar a analise descritiva e inferencial dos dados obtidos.

As variaveis categoricas foram representadas através da sua frequéncia
relativa total (%) e absoluta (n) e as variaveis continuas através da mediana e

amplitude interquartil (AlQ).

O teste Qui-Quadrado foi utilizado para estudar a existéncia de diferengas
significativas na distribuicdo de variaveis de interesse em sobreviventes com
diferentes numeros de alteragcbes orais como consequéncia do tratamento

oncoldgico.

O teste de McNemar foi utilizado para comparar a distribuicao de
respostas em relacdo a percecao da saude oral dos sobreviventes antes e apds

o tratamento oncoldgico.
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3. RESULTADOS

3.1 Analise estatistica descritiva

3.1.1 Viabilidade do questionario

O presente estudo incluiu inicialmente, uma amostra de 14 cuidadores de
sobreviventes de cancro pediatrico, dos quais dos quais 11 responderam ao
questionario, resultando numa taxa de resposta de 78,6%. O tempo médio de

resposta foi de 7,3 minutos, com um desvio padrédo de 2,3 minutos.
3.1.2 Caracterizagcao da amostra

A amostra & constituida, maioritariamente, por sobreviventes do género
masculino, com uma representacdo de 63,6% e uma minoria de sobreviventes
do género feminino representando 36,4% da amostra. A idade mediana no
momento do diagndstico foi de 3,0 anos com uma amplitude interquartil (AlQ) de
8,0.

A maioria dos pacientes foi diagnosticada com leucemia, seguida de
neuroblastoma, sarcoma e tumor cerebral, estando as respetivas percentagens

apresentadas no Grafico 1.

Neuroblastoma
18,20% Leucemia 63,60%

Grafico 1 | Distribuicdo da amostra considerando as neoplasias apresentadas
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No que respeita ao tratamento antineoplasico, os sobreviventes foram
submetidos a diferentes modalidades de tratamento (quimioterapia isolada,
quimioterapia associada a cirurgia e quimioterapia associada a radioterapia),
estando as respetivas percentagens representadas no Grafico 2.

Quimioterapia
36,4%

Grafico 2 | Distribuicdo da amostra considerando as modalidades de tratamento

A mediana da duragao dos tratamentos foi de 30,0 meses e a mediana do
tempo desde a finalizagao dos tratamentos de 10,0 anos.

Todas as caracteristicas demograficas dos sobreviventes encontram-se
representadas na Tabela 1.
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Tabela 1 | Caracterizagdo da amostra

Variaveis

Género, n (%)

Feminino 4 (36,4%)
Masculino 7 (63,6%)
Idade ao diagnéstico (anos), mediana (AlIQ) 3,0 (8,0 AlQ)

Tumor para o qual recebeu tratamento, n (%)
Leucemia 7 (63,6%)
Neuroblastoma 2 (18,2%)
Sarcoma 1(9,1%)
Tumor cerebral 1(9,1%)
Modalidade de tratamento, n (%)
Quimioterapia 4 (36,4%)
Quimioterapia + Radioterapia 3 (27,3%)
Quimioterapia + Cirurgia 4 (36,4%)
Duracgao do tratamento (meses), mediana (AlQ) 30,0 (30,0 AIQ)
Tempo desde que terminou o tratamento (anos), mediana (AlQ) 10,0 (4,0 AIQ)

AIQ, amplitude interquartil.

3.1.3 Percegcao dos conhecimentos dos participantes relativamente as
alteragoes orais

A maioria dos participantes afirmou ter algum conhecimento sobre as
alteragdes orais associadas aos tratamentos oncoldgicos, uma minoria relatou
nao possuir nenhum conhecimento sobre o tema e apenas um participante
afirmou ter bons conhecimentos. As respetivas percentagens encontram-se

representadas no Grafico 3.
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Alguns
conhecimentos
72,8%

Grafico 3 | Distribuicdo da amostra em niveis de conhecimentos

3.1.4 Alteragdes orais e o seu impacto na qualidade de vida

Dos 11 participantes, a maioria reportou que o0s sobreviventes
experienciaram problemas gengivais (sangramento, dor e inflamacdo) e

sensibilidade dentaria apds o tratamento oncoldgico.

Outras alteragbes, como alteragbes dentarias (ao nivel da forma,
tamanho, posigao e numero), carie dentaria, doenga periodontal, alteragbes do
paladar, agenesia dentaria, ulceras ou aftas recorrentes, disrupgédo da erupgéo
dentaria, alteragdes dentarias (ao nivel da cor, estrutura e textura), perda de

dentes e infe¢des orais, embora menos comuns, foram também reportadas.

Dois sobreviventes relataram nao ter experienciado qualquer alteracao
oral e nenhum sobrevivente relatou mucosite oral, xerostomia, osteonecrose,
trismos ou disfagia. Adicionalmente, nenhum sobrevivente referiu ter de utilizar
algum tipo de protese dentaria como consequéncia das alteragdes orais

experienciadas.

Os dados obtidos estdo representados, pela sua frequéncia absoluta e
relativa, na Tabela 2.
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Tabela 2 | Frequéncia das alteragdes orais como consequéncia do tratamento
oncoldgico

Variaveis, n (%)

Alteracgdes orais

Problemas gengivais (sangramento, dor e inflamagao) 6 (54,5%)
Sensibilidade dentaria 6 (54,5%)
Alteracées dentarias ao nivel da forma, tamanho, posicdo e nimero 3(27,3%)
Carie dentaria 3(27,3%)
Nenhuma 2(18,2%)
Doenga periodontal 2(18,2%)
Alterac¢des do paladar 2(18,2%)
Dentes ausentes porque ndo se desenvolveram, agenesia dentaria 2(18,2%)
Ulceras ou aftas recorrentes 2(18,2%)
Dentes que ndo erupcionaram nos tempos considerados normais 1(9,1%)
Alteracdes dentarias ao nivel da cor, estrutura e textura 1(9,1%)
Perda de dentes por cérie ou doenca periodontal 1(9,1%)
Infegdes Orais 1(9,1%)

No que diz respeito a severidade das alteragdes orais experienciadas
pelos sobreviventes, a maioria foi considerada como sendo leve ou moderada.
Apenas uma minoria dos participantes referiu alteragcdes severas. Existiram
também participantes a ndo responder a questdo. Os dados encontram-se
representados sob a forma de frequéncia relativa no Grafico 4.

Leve
36,4%

Grafico 4 | Distribuicdo da amostra pela severidade das alteragdes experienciadas



No que diz respeito ao impacto das alteragdes orais na qualidade de vida,
36,4% dos participantes relataram um impacto significativo no bem-estar
emocional e na qualidade de vida geral dos sobreviventes, enquanto 27,3%

descreveram o impacto como moderado.

Quanto a capacidade de realizar uma dieta normal, 36,4% relataram um
impacto moderado. Além disso, observou-se uma afetacdo moderada na
capacidade de falar ou comunicar oralmente em 9,1% dos casos. Em relagéo a
autoestima e a vida social, 36,4% dos participantes descreveram um impacto
moderado.

Os dados relativos aos impactos das alteragdes na qualidade de vida dos
sobreviventes estdo representados na Tabela 3, sob a forma de frequéncia
absoluta e relativa.

Tabela 3 | Impacto das alteragbes na qualidade de vida e suas vertentes

Impacto das alteragées orais, n (%)

Bem-estar emocional e qualidade de vida geral

Significativamente 4 (36,4%)
Moderadamente 3 (27,3%)
Nao 2(18,2%)
Sem resposta 2 (18,2%)
Capacidade de realizar uma dieta normal
Moderadamente 4 (36,4%)
Nao 5 (45,5%)
Sem resposta 2 (18,2%)
Capacidade de falar ou comunicar oralmente
Moderadamente 1(9,1%)
Nao 8 (73,7%)
Sem resposta 2 (18,2%)
Autoestima e/ou vida social
Moderadamente 4 (36,4%)
Nao 5 (45,5%)
Sem resposta 2 (18,2%)
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3.1.5 Acompanhamento médico dentario

Na Tabela 4, estido descritos todos os resultados relativos ao

acompanhamento médico dentario dos sobreviventes.

Tabela 4 | Acompanhamento médico dentario

Variaveis, n (%)

Dificuldade no acesso ao tratamento dentario

Sim, por motivos financeiros 3 (27,3%)

Néo 8 (72,7%)
Local onde recebeu o tratamento dentario

Clinica privada 5 (45,5%)

Hospital do Servigo Nacional de Saude 3 (27,3%)

Instituto Portugués de Oncologia 3 (27,3%)

Considera importante a presenga do médico dentista/

estomatologista na equipa médica dentaria que acompanha a

crianga no hospital 11 (100,0%)
Sim ’
Esta satisfeito com o0 acompanhamento em satde oral para doentes

Oncologicos

Sim 8 (72,7%)
Nao 2 (18,2%)
Nao sei responder 1(9,1%)

No que diz respeito ao acesso ao tratamento médico dentario, a maioria
dos participantes relatou nao terem existido dificuldades. No entanto, uma
minoria reportou dificuldades relacionadas com motivos financeiros. As

respetivas percentagens encontram-se descritas no Grafico 5.
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Grafico 5 | Distribuicdo da amostra pelas dificuldades no acesso ao tratamento médico dentario

Quanto ao local onde os sobreviventes receberam os tratamentos médico
dentarios uma maioria, embora ndo significativa, foi atendida em
estabelecimentos publicos, distribuidos entre o Instituto Portugués de Oncologia
e hospitais do Servico Nacional de Saude. Os restantes sobreviventes
recorreram a clinicas privadas. As respetivas percentagens encontram-se

descritas no Grafico 6.

Clinica Privada
45,5%

Gréfico 6 | Distribuicao da amostra pelo local onde receberem os tratamentos médico dentarios

Quanto a percecéao dos participantes sobre a importancia da presenca do
meédico dentista ou estomatologista na equipa que acompanha a crianga no

hospital a resposta favoravel foi unanime.
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Em relacdo a satisfacdo dos participantes com o acompanhamento de
pacientes oncoldgicos no ambito da saude oral, a maioria referiu estar satisfeita,

as percentagens especificas estao descritas no Grafico 7.

Sim
72,7%

Grafico 7 | Distribuicdo da amostra pela sua satisfagdo com o atendimento médico dentario

3.2 Analise estatistica inferencial

Foi efetuada a analise da associacdo entre o numero de alteragdes orais
experienciadas pelos sobreviventes e diversas variaveis de interesse, conforme

apresentada na Tabela 5.

A mediana da idade no momento do diagndstico foi de 3,0 anos para o
grupo com 0-3 alteragdes orais, 6,0 anos para o grupo com 3-6 alteragdes, e 4,0
anos para os sobreviventes com mais de 6 alteracbes, sem evidéncia

estatisticamente significativa de diferengas entre os grupos (p = 0,585).

Quanto a modalidade de tratamento, observou-se uma tendéncia a
associagado, embora nao significativa (p = 0,389), com destaque para o grupo
tratado com quimioterapia + radioterapia, onde 66,7% apresentaram 0-3

alteracdes orais.

53



A duragdo do tratamento também n&o demonstrou associagao
significativa (p = 0,603), com medianas de tempo de tratamento de 27,0, 36,0 e
27,0 meses para os grupos com 0-3, 3-6, e mais de 6 alteragdes orais,

respetivamente.

Tabela 5 | Associagéo entre o numero de alteragdes orais apos o tratamento
oncoldgico e variaveis de interesse

Numero de alteragdes orais apos o tratamento

Variaveis oncoldgico
0-3 3-6 Mais de 6 Valor P
:gzgz)mediana ao diagndstico 3.0 6.0 40 0,585
Modalidade de tratamento 0,389
Quimioterapia 0 3
Quimioterapia + Radioterapia 2 1 0
Quimioterapia + Cirurgia 1 2
:D;:gi;: mediana do tratamento 27.0 36,0 27.0 0,603

A maioria dos participantes, 72,7%, descreveu a saude oral dos
sobreviventes, antes do tratamento oncoldégico, como boa, 18,2% referiram
apresentar uma ma saude oral e 9,1% nao conseguiram responder. N&o
obstante, foi possivel observar uma mudanga no paradigma dos resultados do
estado de saude oral apds o inicio dos tratamentos, existindo uma diminuigdo no
valor da proporgao de participantes que relataram uma boa saude oral dos
sobreviventes para 45,5% e um aumento naqueles que indicaram uma ma saude
oral para 36,4%. O valor da proporgdo de participantes que ndo souberam
responder aumentou para 18,2%. Os resultados do teste de McNemar nao
alcancgaram significancia estatistica com um valor de p = 0,071.

A Tabela 6 apresenta os resultados comparativos do estado da saude oral
dos sobreviventes antes e apds a realizagao dos tratamentos antineoplasicos.

Tabela 6 | Comparagao do estado de saude oral antes e apds os tratamentos oncoldgicos

Antes Apos
. Nao sei . Nao sei Teste de Valor
e o responder B2 ol responder | McNemar P
8 (72,7) 2(18,2) 1(9,1) 5(45,5) 4(36,4) 2(18,2) 3,24 0,071
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4. DISCUSSAO

Nos ultimos anos, tem sido observado um crescimento significativo na
populagao de sobreviventes de cancro pediatrico. Nao obstante, o aumento das
taxas de sobrevivéncia nao reflete necessariamente um bom estado de saude
geral apds a remissdo da doenga oncoldgica. O processo de sobrevivéncia esta
associado ao desenvolvimento de sequelas com afetacdo de diversos 6rgéos e
sistemas, sendo a cavidade oral profundamente afetada (34, 47).

No ambito do Europe’s Beating Cancer Plan (2021-2030) a Unido
Europeia identificou como area fundamental, a gestdo dos sobreviventes e a
promog¢éao da sua qualidade de vida. Um dos objetivos do Plano Nacional de Luta
Contra o Cancro é transpor as diretrizes europeias para aferir sistematicamente
a qualidade de vida de doentes e sobreviventes, reforcando a importancia do
estudo agora desenvolvido.

As complicagdes orais constituem um fator significativo de afetacdo da
qualidade de vida dos sobreviventes, particularmente em individuos
adolescentes e jovens adultos (42).

Face ao crescimento da populagdo de sobreviventes, € fundamental a
obtengao de dados atualizados para um melhor entendimento das necessidades
desta populagdo (48). Esta pesquisa resulta da necessidade de obter
conhecimentos mais aprofundados sobre a condi¢ao oral dos sobreviventes de
cancro pediatrico em Portugal, visando uma contribuigcdo para a sua qualidade
de vida a longo prazo.

Sao identificaveis, na literatura existente, diversos estudos alusivos ao
tema das alteracdes orais em sobreviventes de cancro pediatrico, sendo, no
entanto, predominantemente referentes a estudos internacionais. Como tal, e
reconhecendo o impacto de fatores de variagdo geografica, existe a necessidade

premente de colmatar as lacunas existentes na literatura nacional.

Aspetos como politicas de saude distintas, aspetos culturais e
carateristicas demograficas podem constituir obstaculos a extrapolagdo de
dados internacionais na nossa populacéo (49, 50).
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A discussdo deste estudo é constituida por duas secgdes distintas. A
primeira referente a metodologia implementada para o desenvolvimento e
avaliacdo da viabilidade do questionario, seguindo-se a segunda, relativa a
analise dos resultados.

4.1. Metodologia do estudo

A utilizacdo de questionarios para pesquisa médica é referida, pela
literatura, como um método eficiente para a recolha de dados de percecao
individual de pacientes em estudos de coorte (51, 52). Acresce que, um
questionario constitui um meétodo ndo intervencional, reduzindo o numero de

preocupagdes éticas associadas a um estudo (53).

No presente estudo, foi desenvolvido e aplicado um questionario online.
O uso de questionarios eletrénicos apresenta mais valias como um maior poder
de alcance e rapidez na resposta. Contudo, € necessaria a ponderacdo de
fatores limitantes como baixas taxas de resposta, possiveis vieses e a exclusao

de determinados sujeitos de estudo (52, 53).

O questionario desenvolvido foi disseminado numa amostra de 14
cuidadores de sobreviventes de cancro pediatrico. Foram obtidas 11 respostas,
resultando numa taxa de resposta de 78,6%, o que sugere que o método de
distribui¢cdo utilizado foi eficiente. Face aos resultados obtidos, ndo se considera
imperativa a utilizacdo de métodos de distribuicdo alternativos. Todavia, em
pesquisas futuras, podera ser implementado um método de distribuicdo misto,
combinando questionarios online e em papel, por forma a nao excluir
participantes com acesso limitado a Internet, falta de motivagéo ou baixa literacia
digital.

Em questionarios online, a fim de ndo prejudicar a qualidade de resposta
dos participantes, o tempo de preenchimento ndo devera ultrapassar os 10 a 15
minutos (54). Os resultados obtidos indicaram um tempo médio de resposta de
7,3 minutos com um desvio padrao de 2,3 minutos. Concluiu-se que o tempo
meédio de resposta € adequado, n&o constituindo um incomodo significativo para
o participante.
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Questdes fechadas, caracterizadas pela presenca de opgdes de resposta,
apresentam maior facilidade e rapidez de resposta, limitando, no entanto, a
profundidade das informacdes recolhidas. Assim, de forma a suprir esta
limitagdo, as opgdes de resposta disponibilizadas devem ser exaustivas (53). O
questionario desenvolvido seguiu esta premissa. Foram incluidas diversas
opcgdes de resposta, nomeadamente, a opgao “outro”, seguida de uma caixa de

texto para que o participante pudesse introduzir a sua alternativa de resposta.

Questdes abertas apresentam-se como mais exigentes, tanto para o
participante como para a equipa de investigacdo. Esta tipologia esta associada
a um tempo e complexidade de resposta superiores, dificultando, paralelamente,
a analise dos dados obtidos. Todavia, a utilizacdes destas questdes podera ser
necessaria para a recolha de informag¢des mais aprofundadas (53).

De forma a gerar um equilibrio entre as vantagens e desvantagens de
cada tipologia optou-se, no questionario desenvolvido, por uma abordagem
mista, incluindo questdes de carater aberto e fechado. Foram incluidas questdes
fechadas para potenciar a eficiéncia e questbes abertas para recolher
informagdes que ndo pudessem, de outro modo, ser adequadamente obtidas
(53).

A qualidade de um estudo que utilize um questionario esta
inequivocamente associada a qualidade da estruturagédo do mesmo (53). Deste
modo, apos analise criteriosa dos resultados, e com o intuito de melhorar a
qualidade do método de recolha de dados, foram realizadas alteragées na
estruturacdo e formulacdo do questionario. A versdo atualizada pode ser
consultada no apéndice lll.

Na versao atualizada do questionario, com o intuido de reduzir o tempo e
complexidade de preenchimento, as questdes A6, A7 e D5 foram transformadas
em questdes fechadas. Estas alteragdes visam, simultaneamente, uma maior

precisdo e consisténcia da analise dos dados em estudos futuros.

As questdes B1, B3, C2, C3, C4, C5, C6, C7, D3, D6, D7, D10 e D11 foram

igualmente sujeitas a alteragdes, sendo, na nova verséo, utilizadas escalas de
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Likert. Estas alteragdes objetivam uma recolha de dados mais rigorosa com
obtengdo de um leque de respostas mais abrangente e sensivel, reduzindo

possiveis ambiguidades.

De modo a aferir a clareza e compreensibilidade do questionario, foi
incluida uma questao de recolha de feedback dos participantes, nao tendo, no
entanto, existido retorno relativo a qualidade do questionario. Contudo, a
auséncia de questbes com elevada taxa de nao resposta, a elevada taxa de
conclusao do questionario e a auséncia de retorno negativo sugerem que as

questdes abordadas foram claras, compreensiveis e adequadas.

4.2. Analise dos resultados

A selecdo de uma amostra representativa da populacdo em estudo € uma
questao fulcral para a generalizagao dos resultados em pesquisas médicas (55).
N&o obstante, em estudos piloto (preliminares), a utilizagdo de uma amostra
reduzida pode ser justificada. Embora estejam identificadas diversas limitagdes
em estudos com amostras reduzidas, existem também na literatura, inumeros

exemplos que atestam a validade e utilidade destes estudos (56).

No presente estudo, face ao carater reduzido da amostra, € fundamental
reconhecer a auséncia de validade externa dos resultados obtidos. Todavia, o
seu desenvolvimento visa, ndo a generalizagdo dos dados obtidos, mas sim a
identificacdo de tendéncias de causa-efeito e a exploragdo preliminar da
condigao oral dos sobreviventes de cancro pediatrico em Portugal.

4.2.1. Caracterizagao da amostra

4.2.1.1. Idade dos sobreviventes no momento do diagnéstico

No que diz respeito a idade dos sobreviventes no momento do
diagnostico, a amostra deste estudo, ainda que reduzida, abrangeu um conjunto

diversificado de idades, o que Ihe confere representatividade.

Os resultados indicaram uma idade mediana de 3,0 anos, com uma

amplitude interquartii de 8,0. Estes dados refletem uma variabilidade
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significativa. A diversidade etaria no momento do diagnostico, possibilita uma

analise mais fundamentada do seu impacto na condic&o oral dos sobreviventes.

A predominancia de criangas com idades inferiores a 5 anos é compativel
com a elevada prevaléncia de doengas neoplasicas em criangas até aos 4 anos
de idade (57-59), reforcando a representatividade da amostra.

4.2.1.2. Neoplasias pediatricas

A maioria dos sobreviventes foi diagnosticada com leucemia, seguindo-se
o neuroblastoma, sarcoma e tumores cerebrais. Os resultados obtidos
encontram-se alinhados com os padrdes epidemiolégicos das neoplasias
pediatricas (10), corroborando a representatividade da amostra obtida.

4.2.1.3. Formas de tratamento antineoplasico

Os sobreviventes incluidos neste estudo foram submetidos a diferentes
modalidades de tratamento como quimioterapia isolada, combinacdo de
quimioterapia e radioterapia e combinagdo de quimioterapia e cirurgia. A
distribuicdo relativamente uniforme das diferentes modalidades sugere um

equilibrio na amostra.

Em estudos futuros, sera relevante a obtencdo de uma amostra mais
diversificada e representativa, contemplando modalidades de tratamento

adicionais como o transplante de medula éssea e imunoterapia.

No que diz respeito a analise da associagdo entre a modalidade de
tratamento e o numero de alteracdes orais experienciadas, observou-se uma
tendéncia a associagao, embora nao significativa (p=0,389), para o grupo tratado

com quimioterapia combinada com radioterapia.

by

Os sobreviventes submetidos a associagdo de quimioterapia com
radioterapia reportaram entre 0 e 3 alteragdes orais, um numero inferior quando
comparado com o uso isolado destas modalidades. N&o obstante, este resultado

nao é concordante com a literatura existente, que afirma que o efeito cumulativo
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de radioterapia e quimioterapia potencia os efeitos adversos experienciados
(60).

A auséncia de significancia estatistica implica a impossibilidade de afirmar
que a tendéncia observada seja real, podendo, o carater reduzido da amostra,
justificar um erro estatistico tipo Il (61), erro que impossibilita a verificagdo de

uma verdadeira tendéncia.

Existe por isso necessidade de pesquisas futuras, numa maior
amostragem, de modo a perceber o verdadeiro impacto de cada modalidade de

tratamento na frequéncia das alteragdes orais.
4.2.1.4. Duracao do tratamento antineoplasico

A duragdo mediana de tratamento dos sobreviventes foi de 30 meses,
refletindo a natureza prolongada e complexa dos tratamentos antineoplasicos.

De acordo com a literatura, a duragédo dos tratamentos esta diretamente
relacionada com a condicdo oral dos sobreviventes. Pacientes submetidos a
regimes terapéuticos por periodos extensos, apresentam um maior potencial

para o desenvolvimento de efeitos cumulativos e crénicos (7, 21).

A analise da relagdo da duragdo do tratamento com o numero de
alteragdes orais ndo demonstrou uma associagao significativa (p = 0,603).
Embora tenha sido observada uma diferenga no numero de alteracbes
experienciadas, face a uma maior duragcio do tratamento, essa diferenca nao é,
no entanto, suficientemente robusta para tirar qualquer tipo de conclusées. A
semelhanga da analise para as modalidades de tratamento, a amostra reduzida

podera ter causado um erro estatistico tipo Il.
4.2.1.5. Periodo de sobrevivéncia

O tempo mediano, desde a conclus&o dos tratamentos oncoldgicos, foi de
10 anos, indicando uma amostra composta maioritariamente por sobreviventes

a longo prazo. Esta caracteristica apresenta-se como vantajosa para a avaliagéo
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da condic¢do oral a longo prazo, assegurando a inclusdo de condigdes de inicio
tardio.

Esta perspetiva € crucial para a obtengao de dados que captem todo o
espetro de alteracbes passiveis de ocorrer. Contudo, em pesquisas futuras, a
inclusdo de mais participantes com um menor periodo de sobrevivéncia, podera
apresentar-se como benéfica, facilitando a obtengdo de dados comparativos
para identificacdo de alteragdes de inicio precoce e tardio.

4.2.2. Prevaléncia das alteragoes orais

Os dados obtidos identificaram problemas gengivais (sangramento, dor e
inflamagédo) e sensibilidade dentaria como sendo as principais alteragdes
experienciadas. Paralelamente, nenhum participante referiu ter experienciado

mucosite oral.

Este resultado deve ser cautelosamente analisado. Os sintomas de
problemas gengivais (sangramento, dor e inflamacdo) aliados a sensacéo
subjetiva de sensibilidade dentaria podem, irrefletidamente, ser confundidos com

a mucosite oral, caracterizada pelo mesmo conjunto de sinais e sintomas (31).

A elevada prevaléncia de mucosite oral neste grupo de pacientes esta
altamente comprovada pela literatura (30-32, 45, 62). Assim, 0 numero
inexistente de participantes a referirem esta alteragao constitui um sinal de alerta.
O resultado obtido, podera ser justificado pela sobreposigdo de sintomas entre
as duas condicdes, dificultando a diferenciagcéo precisa por parte de individuos

com baixa literacia médica.

As alteragdes dentarias ao nivel da forma, tamanho, posicdo e numero,
juntamente com a carie dentaria, seguiram-se como as segundas mais

prevalentes.

Face aos periodos de desenvolvimento e calcificagdo dentaria, a literatura
refere um risco superior para o desenvolvimento de alteragcdes dentarias em
pacientes submetidos a tratamento oncoldgico previamente aos 5 anos de idade
(21, 37, 63).
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A carie dentaria € a doenga mais prevalente na populagao pediatrica,
podendo, em alguns casos, surgir associada ao tratamento antineoplasico. N&o
obstante, € importante considerar a sua etiologia multifatorial, envolvendo fatores
nutricionais, de higiene oral e caracteristicas de variabilidade individual. Deste
modo, sera dificil atribuir o seu desenvolvimento exclusivamente ao tratamento

oncologico (38, 64).

Embora em menor percentagem, foram também referidas outras
alteragdes orais como a doenga periodontal, alteragbes do paladar, agenesia
dentaria, ulceras ou aftas recorrentes, alteracbes ao nivel da cor, estrutura e

textura, dentes com erupgao anémala, perda de dentes e infe¢des orais.

Os resultados obtidos evidenciam uma variabilidade significativa nas
alteragdes orais relatadas pelos sobreviventes. Contudo, face a natureza do
estudo, n&o é possivel retirar conclusées relativas as prevaléncias de cada

alteracao oral, sendo necessaria a realizacado de pesquisas futuras.

Por forma a melhorar a qualidade dos dados obtidos em pesquisas
futuras, podera ser util desenvolver e fornecer aos participantes um folheto
informativo contento informacgdes e imagens ilustrativas das diversas alteragdes
orais. Este folheto visa combater possiveis viés de memoria e falta de literacia
dos participantes, assegurando uma melhor qualidade dos dados obtidos na
questao C1.

4.2.3. Severidade das alteragoes orais

No que diz respeito a severidade das alteragdes experienciadas, a maioria
dos participantes classificou as alteragdes experienciadas pelos sobreviventes
como leves ou moderadas com uma minoria a referir ter experienciado
alteracdes severas. Adicionalmente, houve participantes que nao responderam

a questao.

Estes resultados poderao, eventualmente, ser indicativos de que embora
comuns, as alteracbes na cavidade oral tendem a ser controlaveis. A

predominéncia de casos leves a moderados podera, simultaneamente, sugerir
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que os cuidados preventivos e intervengdes precoces estejam a ser adequados,

minimizando a severidade das alteracdes experienciadas.

Embora reduzido, o numero de pacientes a referir alteragdes severas nao
deve ser ignorado, constituindo prova da necessidade de acompanhamento
individualizado e continuo de modo a assegurar que todos os pacientes recebam
tratamentos adequados as suas necessidades especificas.

4.2.4. Impacto das alteragoes orais na qualidade de vida

De acordo com os resultados obtidos, mais de um ter¢o dos sobreviventes
experienciou um impacto substancial na sua qualidade de vida como

consequéncia das alteragdes orais apos o tratamento oncoldogico.

63,7% dos sobreviventes referiram um impacto significativo ou moderado
no seu bem-estar emocional e qualidade de vida geral, 36,4% relataram
dificuldades em realizar uma dieta normal, 9,1% referiram alteragcdes na
capacidade de comunicar oralmente e 36,4% referiram impactos negativos na

sua autoestima e vida social.

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude, o conceito de saude é
referente, ndo apenas a auséncia de doenga, mas sim a um estado de completo
bem-estar fisico, mental e social. A qualidade de vida relacionada a saude oral
€ um conceito multidimensional e subjetivo, incorporando aspetos da saude oral,
bem-estar funcional, emocional, expectativas e niveis de satisfacdo com a

percecao de si proprio (65).

Os resultados apresentados neste estudo demonstram o efeito profundo
da saude oral nas diferentes vertentes de qualidade de vida dos individuos,
reforcando a necessidade imperativa de uma abordagem multidisciplinar no
tratamento destes pacientes (37).

As estruturas da cavidade oral desempenham um papel fundamental nos
processos da mastigacado e degluticdo, contribuindo para a nutrigdo adequada
dos individuos (34). A existéncia de sobreviventes a referir dificuldades na
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realizacao de uma dieta normal, destaca o impacto direto das alteracdes orais
nas atividades quotidianas esséncias.

Simultaneamente, um numero significativo de sobreviventes referiu ter
experienciado efeitos negativos na sua autoestima com afetacdo das suas
interagdes sociais, aspeto de particular relevéncia em criangas e adolescentes.
O descontentamento com a aparéncia dentaria € um forte preditor de problemas
de autoestima, aspeto frequentemente negligenciado na populagdo pediatrica
(66). O médico dentista tem um papel interventivo, preponderante na melhoria
da aparéncia estética e fungao oral do sobrevivente, contribuindo para uma maior

autoestima e confianga social (67).

Ainda que inferior, o numero de sobreviventes a relatar problemas de
comunicacdo nado deve ser desconsiderado. A capacidade de comunicar
adequadamente € um dos mais importantes determinantes de saude
psicossocial. Uma vasta proporgao dos processos de articulagao da fala ocorre
por intervencao de estruturas da cavidade oral. Deste modo, o médico dentista
possui um papel fundamental na resolugcdo ou melhoria das alteracbes

experienciadas (68).

O foco do estudo em varias dimensdes da qualidade de vida permite a
obtencdo de uma visao holistica do impacto das alteragdes orais na qualidade
de vida dos sobreviventes.

4.2.5. Percegao e conhecimentos relativamente as alteragées orais

A maioria dos participantes afirmou possuir algum conhecimento sobre as
alteracbes orais passiveis de ocorrer como consequéncia do tratamento
oncologico. Embora este resultado possa ser um indicador de que a informacéo
essencial sobre a problematica esta a ser disseminada, o conhecimento

superficial relatado nao € suficiente.

Apenas um participante referiu ter bons conhecimentos, o que evidencia
uma lacuna significativa na presenga de conhecimentos mais aprofundados

entre cuidadores e sobreviventes.
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E ainda importante considerar a possibilidade de os resultados terem sido
influenciados por um viés de desejabilidade social, onde participantes sem
qualquer conhecimento acerca do assunto poderdo ter referido algum
conhecimento por considerarem a resposta socialmente desejavel. Este viés
podera ter suscitado uma superestimacao do nivel de conhecimento relatado.
Por forma a resolver esta limitacdo, a questdo B1 foi reformulada tornando-a

mais indireta com o propédsito de reduzir a pressao social sobre o participante.

A existéncia de conhecimentos limitados nesta area sugere uma
necessidade eminente da realizagio de iniciativas educacionais mais eficazes e
direcionadas para o aumento da literacia dos cuidadores e sobreviventes. Estas
iniciativas deverdo contemplar informag¢des detalhadas sobre as diferentes
alteragdes orais passiveis de surgir, 0 seu impacto no estado de saude e a
importancia de estratégias preventivas.

Um maior nivel de literacia podera capacitar o sobrevivente a adotar
medidas de saude preventivas mais eficazes, contribuindo para a melhoria da

sua qualidade de vida a longo prazo (69).

4.2.6. Percecao do estado de saude oral antes e apdés tratamento
neoplasico

Os resultados obtidos neste estudo permitiram a obtencdo de uma visao
comparativa do estado da saude oral dos sobreviventes antes e apods a
exposicao a tratamentos antineoplasicos.

No que respeita ao estado da saude oral antes da realizagdo dos
tratamentos oncoldgicos, a maioria dos participantes, 72,7%, descreveu a saude
oral dos sobreviventes como boa. 18,2% relataram uma ma saude oral € 9,1%

nao conseguiram responder.

Apdés o inicio do tratamento, houve uma reducgdo significativa na
propor¢ao de participantes a relatar uma boa saude oral dos sobreviventes,
diminuindo o valor para 45,5%. Paralelamente, verificou-se um aumento dos

pacientes a indicar uma saude oral insatisfatoria, subindo o valor para 36,4%. O
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valor da propor¢ao de participantes que nao souberam responder aumentou para
18,2%.

Embora os resultados obtidos sugiram uma tendéncia de deterioragao na
saude oral dos sobreviventes apods o inicio do tratamento oncoldgico, o teste de
McNemar ndo alcangou significancia estatistica (p = 0,071). Este valor de p
indica que as diferencas observadas podem ter ocorrido por acaso, nao refletindo

necessariamente uma mudancga verdadeira.

A deterioracdo da saude oral apds a realizacdo de tratamentos
oncoldgicos é suportada pela literatura (70), podendo a auséncia de significancia
estatistica ser atribuida ao tamanho reduzido da amostra.

Adicionalmente, a proporgao de participantes que se mostrou incapaz de
responder sugere uma auséncia de compreensao clara sobre o estado da saude
oral dos sobreviventes, reforcando a necessidade de programas educacionais e
acompanhamento meédico dentario durante o processo de tratamento

oncoldgico.
4.2.7. Atendimento médico dentario dos sobreviventes em Portugal

Os resultados deste estudo evidenciam a importancia de uma abordagem
multidisciplinar, com colaboragao entre a equipa oncoldgica e o0 médico dentista.
100% dos participantes consideraram importante a presenca do médico dentista
na equipa que acompanha a crianga no hospital. Ndo obstante, face a
unanimidade das respostas e subjetividade da questao, é importante considerar
a possibilidade de enviesamento social. Deste modo, a questdo D10 foi
reformulada de modo a torna-la mais indireta, reduzindo a presséao social sobre

o participante.

A satisfacdo dos participantes com o atendimento médico dentario foi
consideravelmente alta, com 72,7% dos participantes a ndo reportarem qualquer
dificuldade no acesso ao tratamento. Todavia, 27,3% dos participantes
enfrentaram desafios financeiros, identificando uma barreira no acesso aos

cuidados de saude oral, a confirmar em estudos futuros.
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A necessidade de tratamentos médico dentarios pode constituir uma
dificuldade significativa para muitas familias, condicionando o acesso aos
tratamentos. Esta dificuldade, motivada por questbdes financeiras, pode ser
responsavel por atrasos ou interrupgdes nos tratamentos, exacerbando os

problemas orais experienciados (71).

O Instituto Portugués de Oncologia, integra uma unidade de estomatologia
capacitada para o atendimento médico dentario destes pacientes. Deste modo,
os dados relativos a pacientes a experienciar dificuldades financeiras no acesso
ao tratamento médico dentario, poderao indicar uma inadequada divulgagao dos
recursos ou uma falha no encaminhamento dos pacientes pediatricos para o

servi¢co de estomatologia.

A distribuicdo equilibrada de sobreviventes entre servicos de atendimento
publicos e privados sugere um uso diversificado dos recursos de saude
disponiveis. Contudo, face ao tamanho da amostra, os resultados obtidos n&o
permitem a obtencdo de conclusdes relativamente a preferéncia por servigos
publicos ou privados. No entanto, a elevada representatividade de clinicas
privadas, relatada por 45,5% dos participantes, pode refletir uma percecéo de
melhor qualidade ou disponibilidade de servigos especializados.
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5. CONCLUSAO

Tendo em consideragdo os objetivos e limitagdes do presente estudo, foi

possivel retirar as seguintes conclusées:

O questionario online, utilizado como método de recolha de dados,

demonstrou-se valido e eficaz.

e As alteragbes orais como consequéncia de tratamentos oncoldgicos
demonstraram-se frequentes, tendo sido experienciadas por 81,8% dos
sobreviventes.

e A percegao dos participantes revelou uma deterioragcéo significativa no
estado de saude oral dos sobreviventes apos a realizagédo de tratamentos
oncologicos, embora a significancia estatistica nao tenha sido alcangada.

e Um numero significativo de participantes referiu um impacto substancial e
multifacetado das alteragcdes na qualidade de vida dos sobreviventes.

e O nivel de satisfagdo com o atendimento médico dentario foi elevado, no

entanto, as dificuldades financeiras foram identificadas como um

obstaculo no acesso ao tratamento.

5.1. Limitagoes do estudo:

Em fase de conclusdo deste trabalho, pretendemos delinear algumas
limitagdes encontradas ao longo deste estudo, assim como, realizar algumas
recomendacgdes e sugestdes para a estruturagcdo e desenvolvimento de futuras

investigagoes.

Considera-se como principal limitagdo o tamanho reduzido da amostra,
justificado pela obtengédo de um parecer favoravel condicional pela Comisséo de
Etica para a Saude, o que impediu a disseminacdo do questionario em maior
escala. O tamanho da amostra n&o permitiu a generalizagdo dos dados,
aumentando a probabilidade de erros tipo |l. Deste modo, optou-se pela
realizagdo de um estudo piloto.

O questionario utilizado como método de recolha de dados, demonstrou-
se eficaz. No entanto, a elevada taxa de resposta podera apresentar um viés de
selecao inerente a participacao voluntaria dos cuidadores.
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Adicionalmente, a amostra utilizada pode ndo ser completamente
representativa da experiéncia dos sobreviventes de cancro pediatrico em
Portugal. Os participantes foram cuidadores que se apresentaram dispostos e
capazes de responder a um questionario online, o que pode ter introduzido um
viés de selegcdo. Uma vez que a amostra é referente a cuidadores, e ndo a
sobreviventes, os dados obtidos poderdo nao refletir adequadamente a

experiéncia dos sobreviventes.

by

Por fim, face a natureza auto referida dos dados e auséncia de
corroboragcdo por exames ou registos clinicos, existe um risco de viés de
resposta. Os participantes podem nao possuir memaorias precisas ou correta
interpretacdo dos problemas experienciados, podendo ser questionada a
confiabilidade das informacgdes.

5.2 Perspetivas futuras:

O presente estudo respondeu aos objetivos a que se propds. No entanto,

face a sua natureza, existe a necessidade de realizagao de estudos posteriores.

Assim, em pesquisas futuras, o tamanho da amostra devera ser maior e
mais diversificado, por forma a aumentar o poder estatistico e assegurar a

possibilidade de generalizagdo dos dados na populagao portuguesa.

Seria benéfico, para a viabilidade dos resultados, a incorporagado de
avaliagdes clinicas dos participantes, de modo a complementar os dados obtidos

pelos questionarios e reduzir os vieses de informacéo.

Por fim, estudos futuros devem incluir, nos seus objetivos, o
desenvolvimento e implementagdo de programas educacionais para pacientes,
cuidadores e sobreviventes, necessidade identificada no decorrer do presente
estudo.
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7. ANEXOS

Anexo |
! ;‘I';‘q' |...Iﬁ1.“ e Parecer sobre o projeto n.9 29, apds esclarecimentos
FORTUC Comisséo de Etica para a Saide da Universidade Catdlica Portuguesa
Mandato 2023,/2027
Projeto de Investigacio

PROJETO DE INVESTIGAGCAD

Mz reunido do dia 10 de abell de 2024, a CES-UCP apreclou do ponto de wista dtico os elermentos
submetidos pelo investigador no dia 12 de margo de 2024, Apds apreciagio dos mesmos, redigiu o seu
parecer am 10 de abril de 2024. Em & de junho de 2024 recebew a resposta aos esclarecimentos
solicitados, sobre os quals redlge o parecer pra apresentado.

TITULD: 5CaPe: Avallacio da Satde Oral em Sobreviventes de Cancro Pedlatrico.

Investigadora Princlpal: Ragquel Montelro Margues da Sliva. Universidade Catdlica Portuguesa (UCP),
Faculdade de Medicina Dentdrla (FMD), Centro de Investigagdo Interdisciplinar em Sadde [C15)
Orlentadora: MA

#  Raguel M Sihva

# Patricla Correla

#  Rute Rio

# Francizca Ribeiro.
Aequipa inclul médicos dentistas e investigadores com experiéncla na drea do cancro pedidtrico, através
de urn projeto previamente financlado (projeto vencedor da 4% Edig3o do Prémio Rul Osdrio de Castro f
Millennium bep).
Data prevista de |ndebe: 01 f 01 f 2024 Data prevista de concdusBe: 31 /12 /2025 - & colheita de dados
inlcia-se am julho de 2024. Trata-se de umn Estudo clinkco, sem intervencio.

Elemenbos solicitados pelo parecer da CES-UCP, em abrll de 2024:

Esclareciments 1.

A CES-UCP consldera que o tempo assoclade & resposta ao guestiondrio pode ser um Incémodo para o
participante. Ademalts, deve |gualmente ser conslderado o potencial de vulnerabilizagdo destes
participantes, visto a8 resposta aos instrumentos de colhelta de dedos poder reativar memdrias
emacionalmente exigentes e até dolorosas, do seu processo de doenga. Sendo este um risco potencial,
mas bastante real, a CES-UCF pergunta qual a resposta prevista para os participantes gque,
eventualmente, tenham rmanifestagbes emocionals.

Resposta da Investigadora em & de junho de 2024: “De forma a reduzir o tempo de resposta ao
guestlondrio, bern como a possibilidade de reviver mermdrias emotivas/daolorosas, virlas perguntas foram
rernovidas Inclulndo a totalidade do Grupo B, relativo o estado de sadde geral. O questiondrio fol testado
em 5 Individuos, ndo sobreviventes de cancra pedidtrico & que nunca tinham tido contacto prévio com o
guestiondrio, de forma a obter uma estimativa de tempo de resposta, tendo este sido de S a 7 minutos.
Dada a sensibilldade do tema em guestdo, foram feftas alterapbes mo consentimento informado com
Informactes mak detalhadas sobre o estudo incluindo o seu propdsito, procedimentos e potenclals rsoos
& beneficlos. Os paclentes serdo também informados de que, no caso de qualguer desconforto
emacional, poderdo a qualguer momento prévio & submissBo final do questiondrio, desistir da
participacdo do estudo, sem gualguer consequéncia, sendo automaticamente eliminado o seu
guesticndrio da plataforma”.

Apreclagie da CES-UCP, 19 de junho de 2024: a alteracdo de questiondrie e reforgs da Informagdo no
dmbito do processo de consentimento Informade ddo resposta ac solicitado. Recordames, contudo, a
Importdncia da egulpa poder ter preparada uma resposta para eventuals reacdes emoclonals, como
sugestdas de encaminhamento ou consulta com médios psicdlogo de referéncla. Resposta satisfatdria.

Esclareciments 2.

A CES-UCP considera gue esta equipa de Investigagdo poderd criar uma estratégia de partilha de
beneficlos, para os parthclpantes meste estuda, aumentanda, assim, o potenclal de valor soclal e clentifico.
Sugere-se a ponderagdo sobre a partilha de resultados e esclarecimentos de dinvidas, coma melo de
também aumentar a literacla dos participantes.
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Resposta da Investigadora em 6 de junho de 2024: “Considerando esta sugestdo, foi incluida uma frase
no resumo do projeto e no guestiondrio, a indicar que podemos esclarecer duvidas e que os resultados
do estudo serdo partilhados com os participantes, bastando para isso o envio de um email a solicitd-lo.
Foi ainda incluida uma pergunta final de comentdrios e sugestdes. Pretende-se, também, como parte
deste trabalho, elaborar material didatico e educative desenvolvido com base nos dados obtidos e que
serd posteriormente partilhade com as associagbes sobreviventes de cancro pedidtrico para gue o
possam disseminar entre os seus membros, quer tenham participado ou n3o no estudo. Equaciona-se
ainda a realizagdo futura de rastreios de salide oral na Faculdade de Medicina Dentdria da Universidade
Catdlica de Viseu para os sobreviventes que poderdo ter acesso aos rastreios se assim o desejarem,
independentemente de terem respondide ou ndo ao questiondria”™.

Apreciagio da CES-UCP, 19 de junho de 2024: resposta satisfatdria. As medidas de disseminagdo
acrescentadas podem adicionar valor social e clentifico a este projeto.

Esclarecimento 3.

Encontra-se incompleto e deve de ser reformulado & luz das orientagBes da CES-UCP, documento que
consta do sitio internet da CES-UCP.

Adicionalmente, a investigadora declara, no Consentimento Informado (Cl), a seguinte frase: “De acordo
com a “Declaraciio de Helsinguia”, da Associagdo Médica Mundial, dos Principios Fticos para a
Investigaglo Médica em Seres Humanos®, ora, esta ¢ uma afirmagdo que apenas ganha sentido pela
aplicagdo dos wvalores e principios plasmados nos documentos enunciados. Qual o significado desta
declaragdo para o respeito pelos sujeitos de investigagdo? A declaracdo € generalista e deve ser objetiva.
Recordamos também gue o Cl deve contemplar a referéncia & dupla via, uma para a equipa de
investigagdo e outra para o participante, assim como, acrescentar o contacto da CES que emitiu parecer
sobre a matéria. Deve também conter os contatos do DPO UCP.

Os riscos efou incdmodos ndo estdo descritos no Cl e devem ser claros, assim como, as estratégias que a
equipa prevé colocar em pratica no caso da sua ocorréncia. Os riscos/incomodos devem ser reformulados
neste formulario, assim como no Cl, ja com as alteragdes acima enunciada.

Resposta da Investigadora em 6 de junho de 2024: “O consentimento informado foi reformulado de
acordo com as indicagBes sugeridas, bem como a alteragio do questiondrio para formato digital
(conforme esclarecimentos 4 e 5). Assim, o consentimento gue serd enviado juntamente com toda a
informagdo sobre o projeto e o link para o questiondrio, serd assinado pelo investigador responsavel e
ficard para o participante. Ao aceder ao questiondrio online, o participante terd gue dar o seu
consentimento online para prosseguir o preenchimenta®.

Apreciagdo da CES-UCP, 19 de junho de 2024: A reformulagdo foi submetida e estd, agora, em sintonia
com as exigéncias éticas do consentimento informado, livre e esclarecido, os procedimentos para a
obtengdo do Cl também sdo agora claro.

Esclarecimento 4.

A CES-UCP, com vista ao cumprimento dos principios da privacidade, confidencialidade e Lei de Protegdo
de dados, solicita que a equipa de investigacSo esclarega a fundamentagdo para uma codificagdo,
portanto, um processo de psudonomizagdo? Qual a razdo de ndo ser realizada uma anonimizagdo
irreversivel?

Adiciona-se o facto de expressar que a identificagdo direta ndo é possivel, mas a indireta é, com a reversdo
da chave de codificagdo, pelo que se solicita que esclarecam guem tem acesso & chave de reversio e
identificagdo dos participantes e em que situagBes esta prevista? Recorde-se que estes dados sd podem
ser utilizados para a finalidade consentida pelo titular dos seus dados.

Resposta da Investigadora em 6 de junho de 2024: “N3o estava claro no projeto, nem no consentimento
informado, que ndo haverd recolha de dados pessoais no questiondrio. De forma a cumprir os princlpios
de privacidade, confidencialidade e Lei de Prote¢do de dados, o questionario sera aplicado em formato
digital, através da plataforma Qualtrics, e ndo por email como inicialmente previsto. Esta plataforma
permite a criacdo de links andnimos gerais, garantindo assim o anonimato de todos os participantes. A
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plataforma Qualtrics gera automaticamente um cddigo alfanumérico que serve como forma de vincular
as respostas a um mesmao participante, sem que exista associac8o com o respetivo sujeito de estudo, ndo
havendo em momento algum acesso a qualguer informag3o pessoal ou de identificago como nome ou
endereco de email por parte da eguipa investigadora. Durante todo o processo de recolha e tratamento
dos dados mantém-se esta codificacdo garantindo a continuidade do processo de anonimizacdo dos
dados recolhidos”.

Apreciagio da CES-UCP, 19 de junho de 2024: A AIPD fol submetida. A estratégia de colheita de dados e
metodologia s3o agora claras. Esclarecimento satisfatario.

Esclarecimento 5.

A equipa Declara também gque “Em qualquer momento, poderd desistir da participacdo, sem ter de
apresentar justificacdo e sem gualguer tipo de consequéncia”.

= Mo caso de o participante retirar-se do estudo, os seus dados permanecem ou pode, também, solicitar
o apagamento dos dados colhidos até entdo? Nesse caso, o Cl deve ser explicito, o participante pode sair
do estudo a qualquer momento e retirar os seus dades. Ou, podera sair a qualguer momento, mas os
dados colhidos permanecem (fundamentando com questfes de dimens3o amostral minima, ou outra
razdo). O participante deve ter esta informag3o no momento do consentimento.

Resposta da Investigadora em 6 de junho de 2024: “Foram feitas alterages aoc consentimento
informado e ao questiondrio, explicando de forma explicita aos participantes que poder3o sim desistir a
gualguer momento prévio & submissdo do questiondrio, sem ter de apresentar gualguer justificagdo e
semn qualguer tipo de consequéncia. O questiondrio considera-se como submetido apds resposta
favordvel 4 ditima guestdo do questiondrio, “Tem a certeza de que pretende submeter as suas respostas
ao questionario?”. No caso de desisténcia, por ndo submissdo das suas respostas, serdo automaticamente
eliminados da plataforma os dados relativos a esse questiondrio. Serd também explicito no
consentimento informado que apds a submiss3o do questiondrio ndo existird a possibilidade de retirar-
se do estudo uma vez que a equipa de investigagdo ndo terd acesso a nenhum elemento identificador do
participante que pretenda desistir estando portando impossibilitada de eliminar as suas respostas”.

Esclarecimento 5.1

- O participante deve saber claramente como é que os seus dados v3o ser tratados, guardados, acedidos,
a finalidade do seu uso, conservacdo e destruicdo. Os termos legais, conforme enunciado, é vago e pouco
compreensivel. E importante dizer quem vai ter acesso, quando, como e para qué. Quem terd acesso 4
identificacdo priméria e apds a codificacdo, em que situagBes pode voltar a ser identificado e por quem?
Resposta da Investigadora em 6 de junho de 2024: “Foram feitas alteragbes ao consentimento
informado e ao questiondrio (esclarecimento 4), passando a contemplar uma explicag3o de como os
dados serfo guardados, acedidos, a finalidade do seu uso, conservagdo e destruigdo bem como quem
terd acesso aos dados. O questiondrio foi desenvolvido na plataforma Qualtrics que gera
automaticamente um codigo alfa numérico para cada participante, garantindo assim que ndo exista
acesso a qualguer tipo de dados pessoais ou informagdo de identificacdo do participante como nome ou
e-mail. Os dados recolhidos serdo tratados exclusivamente pela equipa investigadora responsdvel, e
guardados na plataforma enquanto o estudo estiver a decorrer. Apds o tratamento de dados ser
concluido estes serdo eliminados da plataforma. De igual modo, a investigacdo ndo prevé a recolha de
gualguer dado que seja identificative de um participante. Serd também disponibilizado o contacto da
investigadora principal para o esclarecimento de qualguer guestdo ou preocupagdo que o participante
considere necessdrias, garantindo uma participacdo esclarecida e informada®.

Apreciagdo da CES-UCP, 19 de junho de 2024: apds a apreciagdo dos documentos submetidos considera-
se 0s esclarecimentos cabals.
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Esclarecimento 6.

A CES-UCP, com vista & garantia da integridade solicita as declaracBes de interesse de todos os membros
da equipa, assim como a identificagdo das fontes bibliograficas gue serviram de base para a
fundamentacdo apresentada.

Resposta da Investigadora em 6 de junho de 2024: “As declaragbes de interesse de todos os membros
da equipa, bem como as fontes bibliograficas, foram adicionadas”

Apreciagio da CES-UCP, 19 de junho de 2024: as declaragbes foram submetidas e estio em
conformidade, apresentando a independéncia para a prossecucdo do estudo.

Esclarecimento 7.

Ainvestigadora declara que o Projeto ndo é financiado, contudo a informac3o apresenta-se contraditdria
pois, 5e assinala como ndo financiado, diz também que este & um projeto previamente financiado (“A
equipa inclui médicos dentistas e investigadores com experiéncia na area do cancro pediatrico, através
de um projeto previamente financiado (projeto vencedor da 42 Edigdo do Prémio Rui Osdrio de Castro /
Millennium bep”. Solicita-se que seja esclarecido.

Resposta da Investigadora em 6 de junho de 2024: “O projeto submetido para apreciagdo pela CES-UCP
ndo & financiado. No entanto, a equipa integra elementos que ja tiveram um projeto anteriormente
financlado na drea de complicagBes orals assocladas a cancro pedidtrico, vencedor do prémio referido”.

Apreciacio da CES-UCP, 19 de junho de 2024: esclarecimento satisfatdrio.

Apreciacio sobre os esclarecimentos submetidos pelo investigador principal: Apreciados todos os
documentos submetidos e com as alteragdes que incluem as respostas 3s questdes suscitadas por esta
CES, estamos, agora, em condigBes de emitir parecer final favordvel, com os votos de sucesso para o
trabalho e para o seu impacto numa &rea t3o importante.

Estiveram presentes na reunido n.2 8§ da CES-UCP
Presidente: Doutora Mara de Sousa Freitas
Vice-presidente: Doutora Maria Vénia Nunes
Doutora Barbara Nazaré
Doutora Cristina de 54 Carvalho
Doutora Marta Brites
Doutor Nélio Veiga
Dra. Soledade Duarte

Conclusdo
Ouvido o Relator, e o plendrio da reunio do 19 de junho de 2024, realizada online através da plataforma
Zoom Colibri, esta CES delibera, por unanimidade, a emiss3o de Parecer Favordvel.

Esta CES solicita & Investigadora Principal que, aquando da conclusdo do estudo, lhe seja enviada uma
sintese dos resultados obtidos e respetivas concluses, via eletrdnica, para o correio eletrdnico da CES
UCP.

A Presidente,

Maca de Sowa fredas

Mara de Sousa Freitas
19 de junho de 2024

88



89

APENDICES






8. APENDICES
APENDICE |
25 CATOLICA
+4 FACULDADE DE MEDICINA DENTARIA

INFORMAGAO AO PARTICIPANTE

Por favor, leia com atengdo o conteldo abaixo descrito. Pode solicitar algum
esclarecimento sobre o projeto através do seguinte contacto: rmsilva@ucp.pt
Se desejar receber os resultados do estudo, pode solicita-lo através do mesmo
contacto.

Se concordar com a proposto que |he sera feita, queira preencher o seguinte
questionario:
https://ucpresearch.qualtrics.com/jfe/form/SV_07ee1vRaWX6zVoW

Titulo do estudo: Avaliagdo da condigao oral em sobreviventes de cancro
pediatrico em Portugal.

Explicagao do estudo: Com este estudo pretende-se avaliar a condigao oral de
sobreviventes de cancro pediatrico em Portugal através da aplicagdo de um
questionario. Informamos que o questionario apresenta um tempo médio de
preenchimento de 7 minutos.

Com a realizagao deste trabalho pretendemos também trazer beneficios para a
comunidade de sobreviventes como o desenvolvimento de materiais didaticos e
educativos que serao posteriormente disponibilizados aos sobreviventes através
das associagdes que frequentam.

A participagao neste estudo é andnima e voluntaria, pode desistir a qualquer
momento antes da sua submissdo sem qualquer prejuizo. No caso de
desisténcia, por auséncia de resposta favoravel a ultima questdo, as suas
respostas serdo eliminadas da plataforma. Apdés a submissao do questionario
ndo existird a possibilidade de retirar-se do estudo uma vez que a equipa de
investigagcdo nao tera acesso a nenhum dado pessoal identificador, estando
portando impossibilitada de eliminar as suas respostas.

O presente questionario foi desenvolvido na plataforma Qualtrics que gera
automaticamente um cédigo alfa numérico para cada participante, garantindo
assim que ndo exista acesso a qualquer tipo de informacéao de identificagao do
participante como nome ou e-mail. Os dados recolhidos serdao tratados
exclusivamente pela equipa investigadora responsavel e guardados na
plataforma enquanto o estudo estiver a decorrer, apds o tratamento de dados
ser concluido estes serdo eliminados da plataforma. A redagao do trabalho final
que se tornara publico, ndo contera qualquer referéncia que permita a
identificagdo dos participantes. De igual modo a investigagao néo prevé a recolha
de qualquer dado que seja identificativo de um participante.
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qualtrics

Avaliagao da condicao oral em
sobreviventes de cancro
pediatrico

Informagao: Por favor, leia com atengdo o contelido abaixo descrito. Pode solicitar algum
esclarecimento sobre o projeto através do seguinte contacto: rmsilva@ucp.pt.

Se dessejar receber os resultados do estudo, pode solicita-lo através do mesmo contacto.

O estudo "Avaliacdo da condigao oral em sobreviventes de cancro pediatrico em Portugal" esta
a ser desenvolvido no ambito de uma tese de Mestrado Integrado em Medicina Dentaria.
Pretende avaliar a condi¢do oral de sobreviventes de cancro pediatrico através da aplicacdo de
§um questionario sobre as alteragdes na cavidade oral, as suas consequéncias e impacto na
qualidade de vida, bem como a perce¢ao dos sobreviventes em relagao as alteragoes
experienciadas.

A participacao neste estudo é anénima e voluntaria, pode desistir a qualquer momento antes da
submissdo sem qualquer prejuizo. No caso de desisténcia, por auséncia de resposta favoravel
a ultima questao as suas respostas serao eliminadas da plataforma. Apds a submissao do
questionario a equipa de investigagdo ndo tem a possibilidade de eliminar a sua participagao
uma vez que nao tera acesso a nenhum elemento identificador do participante.

Aceita participar, de forma livre e informada, respondendo as perguntas deste questionario?
Ao selecionar o campo "Sim" declaro ter lido e compreendido as informagdes que me foram
transmitidas pela equipa de investigagao.

Sim

Nao

Page 1 of 10
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A1. Ano de nascimento do sobrevivente:

A2. Qual era o seu género no momento do diagnéstico?

Masculino

Feminino

A3. Que idade tinha no momento do diagnéstico?

A4. Para que tipo(s) de cancro(s) recebeu tratamento(s) durante a infancia?

Leucemia

Linfoma

Tumor cerebral

Sarcoma

Tumor de Wilms

Neuroblastoma

Retinoblastoma

Osteossarcoma

Rabdomiossarcoma

Outro (favor especificar)

Page 2 of 10
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A5. Que tipo de tratamento(s) recebeu?
Quimioterapia
Radioterapia
Cirurgia
Transplante de medula dssea
Imunoterapia

Outro (favor especificar)

A6. Durante quanto tempo esteve em tratamento?

AT7. Ha quanto tempo terminou o(s) tratamento(s)?

B1. Como avalia, em sua opinido, os seus conhecimentos relativamente as alteragbes orais
que podem ocorrer como resultado do(s) tratamento(s) oncolégico(s)?

Penso ter bons conhecimentos
Penso ter alguns conhecimentos

Nao tenho quaisquer conhecimentos

Page 3 of 10
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B2. Consegue indicar alguma alteragéo oral resultante do(s)
tratamentos(s) oncoldgico(s)?

Sim, indique qual:

Nao

B3. Em sua opinido, o tema das alterages orais decorrentes do tratamento oncolégico em
pacientes pediatricos é relevante para a qualidade de vida desses pacientes?

Sim
Nao

Nao sei responder

Page 4 of 10

95



qualtrics™®

C1 Assinale se experienciou alguma(s) da(s) seguinte(s) alteragdes orais apos o(s)
tratamento(s) oncolégico(s), no caso de selecionar a opgéao "nenhuma” devera passar ao grupo
seguinte, Grupo E.

Nenhuma

Problemas gengivais como sangramento, dor, inflamagéo
Doenca periodontal

Mucosite Oral

Xerostomia, sensacéo de boca seca
Alteracdes do paladar

Sensibilidade dentaria

Dor na cavidade oral

Ulceras ou aftas recorrentes

Caries dentarias

Infe¢des Orais

Osteonecrose

Trismos, dificuldade na abertura da boca

Disfagia, dificuldade na degluticao

Page 5 of 10
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Alteracdes dentarias ao nivel da forma, tamanho, posicéo e
numero

Alteracdes dentarias ao nivel da cor, estrutura e textura

Dentes que ndo erupcionaram nos tempos considerados normais
Dentes ausentes porque ndo se desenvolveram, agenesia dentaria
Perda de dentes por carie ou doenga periodontal

Utilizagao de algum tipo de prétese dentéria (fixa ou removivel) para substituir
dentes ausentes ou perdidos

C2. Como classifica a severidade das alteragdes orais que experienciou?

Leve
Moderada

Severa

C3. Desde o seu aparecimento até a atualidade observou alguma modificagdo nas alteragdes
orais experienciadas?

Nao
Sim, observei uma melhoria das alterages

Sim, observei um agravamento das alteragdes

Page 6 of 10
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C4. Estas alteragbes afetaram o seu bem-estar emocional e qualidade de
vida geral?

Nao
Moderadamente

Significativamente

Cb. Estas alteragbes afetaram a sua capacidade de realizar uma dieta normal?
Nao
Moderadamente
Significativamente

Nao sou capaz de realizar uma dieta normal

C6. Estas alteragbes afetaram a sua capacidade de falar ou comunicar oralmente de forma
eficiente?

Nao
Moderadamente
Significativamente

Nao sou capaz de comunicar cralmente de forma eficiente

C7. Estas alteragbes causaram algum impacto na sua autoestima afetando de alguma forma a
sua vida social?

Nao
Moderadamente

Significativamente

Page 7 of 10
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D1. Era acompanhado(a) pelo médico dentista ou estomatologista antes do diagnéstico de
cancro?

Sim
Nao
Nao sei responder

D2. Apos o diagndstico, e antes de iniciar o(s) tratamento(s) foi examinado(a) por um médico
dentista ou estomatologista?

Sim
N&ao
N&o sei responder

D3. Antes ou durante o(s) tratamento(s) oncolégicos, foi em algum momento informado(a)
acerca das possiveis alteragdes orais que poderiam ocorrer como consequéncia do(s)
tratamento(s)?

Sim

Nao

N&o sei responder

D4. Durante o(s) tratamento(s) oncolégicos, foi em algum momento instruido a realizar
alteragdes na sua rotina de higiene oral?

Sim
Nao

D5. Atualmente com que frequéncia visita o médico dentista?

Page 8 of 10
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D6. Como avalia o estado da sua sadde oral antes de iniciar o(s)
tratamento(s) oncoldgico(s)?

Boa
Ma

Nao sei responder

D7. Como avalia o estado da sua salde oral quando concluiu o(s) tratamento(s)?
Boa
Ma
Nao sei responder

D8. No caso de ter recorrido a um médico dentista para avaliar ou resolver alteracdes orais
durante ou apds o(s) tratamento(s) oncolégico(s), existiu alguma dificuldade no acesso ao
tratamento dentario?

Motivos financeiros

Falta de existéncia de tratamento especializado

Outro, favor especificar

Nao
D9. Onde recebeu ofs) tratamento(s) dentario(s)?
Hospital do SNS
IPO

Clinica privada

Page 9 of 10
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D10. Pensa ser importante a presenca do médico dentista ou
estomatologista na equipa meédica dentaria que acompanha a crianga no
hospital?

Sim

Nao

N&o sei responder

D11. Sente-se satisfeito com o acompanhamento que existe para pacientes e sobreviventes
oncoldgicos em relagéo a salde oral?

Sim
Nao

Nao sei responder

E1. Tem algum comentario, sugestdo ou pergunta adicional que ndo tenha sido feita, mas que
queira transmitir aos investigadores para incluir em trabalhos futuros?

S1. Tem a certeza de que pretende submeter as suas respostas?

Sim
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APENDICE IlI

qualtrics™

Avaliacao da condigao oral
em sobreviventes de cancro pediatrico

Informagéo: Por favor, leia com atengao o conteudo abaixo descrito. Pode solicitar algum
esclarecimento sobre o projeto através do seguinte contacto: rmsilva@ucp.pt.

Se desejar receber os resultados do estudo, pode solicita-lo através do mesmo contacto.

O estudo "Avaliagao da condigao oral em sobreviventes de cancro pediatrico em Portugal" esta
a ser desenvolvido no ambito de uma tese de Mestrado Integrado em Medicina Dentaria.
Pretende avaliar a condigdo oral de sobreviventes de cancro pediatrico através da aplicagao de
um questionario sobre as alteragdes na cavidade oral, as suas consequéncias e impacto na
qualidade de vida, bem como a percecgao dos sobreviventes em relagdo as alteragdes
experienciadas.

A participagdo neste estudo é anénima e voluntaria, pode desistir a qualquer momento antes da
submissao sem qualquer prejuizo. No caso de desisténcia, por auséncia de resposta favoravel
a ultima questao as suas respostas serdo eliminadas da plataforma. Apos a submissao do
questionario a equipa de investigagdo niao tem a possibilidade de eliminar a sua participagao
uma vez que nao tera acesso a nenhum elemento identificador do participante.

Aceita participar, de forma livre e informada, respondendo as perguntas deste
questionario?

Ao selecionar o campo "Sim" declaro ter lido e compreendido as informagdes que me foram
transmitidas pela equipa de investigagéo.
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A1l. Ano de nascimento do sobrevivente:

A2. Qual era o seu género no momento do diagnostico?

Masculino

Feminino

A3. Que idade tinha no momento do diagndstico?

Ad. Para que tipo(s) de cancro(s) recebeu tratamento(s) durante a infancia?

Leucemia

Linfoma

Tumeor cerebral

Sarcoma

Tumor de Wilms

Meurcblastoma

Retinoblastoma

Osteossarcoma

Rabdomiossarcoma

Outro (favor especificar)
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A5. Que tipo de tratamento(s) recebeu?
Quimioterapia
Radioterapia
Cirurgia
Transplante de medula 6ssea
Imunoterapia

Cutro (favor especificar)

AB6. Durante quanto tempo esteve em tratamento?
Menos de 6 meses
Entre 6 meses e 1 ano
Entre 1 e 2 anos
Entre 2 e 3 anos

Entre 3 e 4 anos

A7. Ha quanto tempo terminou os tratamentos?
Menos de 1 ano
Entre 1 e 2 anos
Entre 2 e 3 anos
Entre 3 e 4 anos

Mais de 4 anos
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B1. Considerando os seus conhecimentos relativamente as alteragdes orais qual das

seguintes op¢oes mais se adequa a sua experiéncia?

Recebi muitas informactes detalhadas que compreendi bem
Recebi algumas informagdes que consegui compreender
Recebi algumas informagbes, mas ndo compreendi totalmente
Recebi poucas informagdes

M&o recebi nenhuma informagao

B2. Consegue indicar alguma alteragédo oral resultante do(s) tratamentos(s)
oncologico(s)?

Sim, indique qual:

Mao

B3. Em sua opinido, quao relevante € o tema das alteragdes orais decorrentes do

tratamento oncolégico em pacientes pediatricos?

Muito relevante
Consideravelmente relevante
Moderadamente relevante
Pouco relevante

Mao relevante
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C1. Assinale se experienciou alguma(s) da(s) sequinte(s) alteragdes orais apods o(s)
tratamento(s) oncologico(s), no caso de selecionar a opgéo "nenhuma" devera passar ao

grupo seguinte, Grupo E.

Nenhuma

Problemas gengivais (sangramento, dor, inflamacéao)
Doencga periodontal

Mucosite Oral

Xerostomia, sensagdo de boca seca
Alteragtes do paladar

Sensibilidade dentaria

Dor na cavidade oral

Ulceras ou aftas recorrentes

Caries dentarias

Infegdes Orais

Osteonecrose

Trismos, dificuldade na abertura da boca

Disfagia, dificuldade na degluticio
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Alteragdes dentarias ao nivel da forma, tamanho, posigdo e nimero
Alteragbes dentarias ao nivel da cor, estrutura e textura

Dentes que ndo erupcionaram nos tempos considerados normais
Dentes ausentes porque ndo se desenvolveram, agenesia dentaria
Perda de dentes por carie ou doenga periodontal

Utilizag&o de algum tipo de prétese dentaria (fixa ou removivel) para substituir
dentes ausentes ou perdidos

C2. Como classifica a severidade das alteragdes orais que experienciou?
Muito severas
Severas
Moderadas
Leves

Nenhumas

C3. Desde o seu aparecimento até a atualidade observou alguma modificagao nas

alteragbes orais experienciadas?

Melhoria significativa
Melhoria moderada
Menhuma mudanga
Agravamento moderado

Agravamento severo
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C4. Estas alteragdes afetaram o seu bem-estar emocional e qualidade de vida geral?
Muito significativamente
Significativamente
Moderadamente
Pouco
Nada
C5. Estas alteragoes afetaram a sua capacidade de realizar uma dieta normal?
Muito significativamente
Significativamente
Moderadamente
Pouco

Mada

Cé6. Estas alteragdes afetaram a sua capacidade de falar ou comunicar oralmente de

forma eficiente?

Muito significativamente
Significativamente
Moderadamente

Pouco

Mada
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C7. Estas alteragdes causaram algum impacto na sua autoestima afetando de alguma

forma a sua vida social?

Muito significativamente
Significativamente
Moderadamente

Pouco

Mada

D1. Era acompanhado(a) pelo médico dentista ou estomatologista antes do diagnéstico

de cancro?
Sim
Nao
N&o sei responder

D2. Apds o diagndstico, e antes de iniciar o(s) tratamento(s) foi examinado(a) por um

médico dentista ou estomatologista?
Sim
Nao

M&ao sei responder
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D3. Antes ou durante o(s) tratamento(s) oncolagicos, foi em algum momento
informado(a) acerca das possiveis alteragdes orais que poderiam ocorrer como

consequéncia do(s) tratamento(s)?

Sim, fui muito bem informado(a)

Sim, fui bem informado(a)

Sim, fui moderadamente informado{a)
Sim, fui pouco informado{a)

Mao fui informado(a)

D4. Durante o{s) tratamento(s) oncolégicos, foi em algum momento instruido(a) a realizar

alteragdes na sua rotina de higiene oral?

Nao
D5. Atualmente, com que frequéncia visita o médico dentista?
A cada 6 meses ou mais frequentemente
Anualmente
A cada 2 a 3 anos
Menos frequentemente do que 3 anos

Munca
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D6. Como avalia o estado da sua salide oral antes de iniciar o(s) tratamento(s)
oncolégico(s)?

Muito boa
Boa
Razoavel
Ma
Muito ma
D7. Como avalia o estado da sua saide oral quando concluiu o(s) tratamento(s)?
Muito boa
Boa
Razoavel
Ma
Muito ma

D8. No caso de ter recorrido a um médico dentista para avaliar ou resolver alteragoes
orais, durante ou apos o(s) tratamento(s) oncologico(s), existiu alguma dificuldade no

acesso ao tratamento dentario?

Motivos financeiros
Falta de existéncia de tratamento especializado

Cutro, favor especificar
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D9. Onde recebeu o(s) tratamento(s) dentario(s)?
Hospital do SNS
IPO

Clinica privada

D10. Refletindo sobre a sua experiéncia, quao benéfica pensa ser a presenga do médico
dentista ou estomatologista na equipa médico dentaria que acompanha a crianga no
hospital?

Extremamente benéfica
Bastante benéfica
Moderadamente benéfica
Pouco benéfica

MNao relevante

D11. Quao satisfeito se sente com o acompanhamento que existe para pacientes e

sobreviventes oncologicos em relagdo a saade oral?

Muito satisfeito(a)
Satisfeito(a)
Moderadamente satisfeito(a)
Pouco satisfeito(a)

Mada satisfeito(a)

E1. Tem algum comentario, sugestdo ou pergunta adicional que nao tenha sido feita,

mas que queira transmitir aos investigadores para incluir em trabalhos futuros?
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51 Tem a certeza de que pretende submeter as suas respostas?

Sim
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