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RESUMO

Nas ultimas décadas, paralelamente ao aumento progressivo das taxas de cura em
Oncologia Pediatrica, evidencia-se um crescente interesse pela investigacdo acerca da
sobrevivéncia ao cancer na infancia. Diversos trabalhos constatam que as vivéncias
associadas ao acometimento e enfrentamento de um céancer nesse periodo do
desenvolvimento apresentam significados adversos a crianga e seus familiares. Entretanto,
mais estudos sdo necessarios para que se ampliem os conhecimentos tedricos e praticos
sobre os efeitos dessa experiéncia apds o tratamento. Mais especificamente, o estresse pos-
traumatico tem sido apontado como uma das possiveis conseqiiéncias tanto para os
sobreviventes, quanto para seus familiares. Alguns autores consideram, inclusive, que o
estresse pos-traumatico ¢ um modelo de ajustamento que “captura” a natureza traumatica
do cancer infantil. Considerando, portanto, as evidéncias reunidas em pesquisas anteriores,
realizou-se uma investigacdo de natureza descritiva e exploratéria, objetivando descrever,
analisar e compreender tal experiéncia pelo sobrevivente de cancer, enfatizando-se
aspectos referentes a percepcdo da crianca sobre a experiéncia dos pais ¢ a avaliagdo de
Desordem do Estresse Pos-traumatico infantil. Para tanto, foi elaborado um roteiro de
entrevista semi-estruturada e adotou-se o Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index,
destinado a identificar Desordem de Estresse Pds-traumatico e sintomas em criangas
submetidas a traumas graves. Como critério de inclusdo, estipulou-se o periodo de um ano
no minimo fora de tratamento, considerado pela literatura como o intervalo minimo para
caracterizar um sobrevivente. Com relagdo a idade, utilizou-se o critério de no minimo
cinco anos durante mais da metade do periodo de duracdo da doenga, sendo que pesquisas
tém mostrado que a partir dessa faixa etaria ¢ maior a suscetibilidade ao estresse pods-
traumatico. Para sele¢do dos participantes, foi feito um primeiro contato com os
sobreviventes e seus responsaveis no ambulatorio do Hospital de Apoio de Brasilia. Em
seguida, foi realizada uma visita domiciliar para cada participante. Para andlise dos dados,
procedeu-se & analise de contetido temadtica dos relatos e seguiram-se as recomendacdes
previstas no manual do PTSD Reaction Index. Os dados relativos a categoria sobrevivéncia
ao cancer na infancia e o escore total de gravidade de PTSD foram comparados entre si. As
taxas de diagnostico total e parcial de Desordem de Estresse Pos-Traumatico foram
modestas, de acordo com o que a literatura prevé em casos semelhantes. Além disso, as
taxas de sintomas de estresse pos-traumadtico também foram baixas. J& o diagnostico
parcial de PTSD correlacionou-se positivamente com a idade do paciente oncoldgico por
ocasido do diagnostico e negativamente com a duragdo da doenga, sendo que a correlagao
entre a idade da crianca e o diagnostico de PTSD parece demonstrar a maior
suscetibilidade das criancas mais velhas ao estresse pos-traumatico. Também foi possivel
caracterizar essa experiéncia a partir dos dados das entrevistas realizadas: a) a mae como
principal acompanhante; b) as rea¢des emocionais positivas suscitadas pela alta; c) as
reagOes negativas desencadeadas pelo diagnostico; e d) as dificuldades com relagdo ao
ambiente ¢ a rotina hospitalares. Essa percep¢do da crianga sobre a experi€ncia parental
corroborou evidéncias apontadas pela literatura especializada, inclusive em relacao aquelas
referentes aos pais. Por fim, foi possivel sugerir uma possivel relagdo entre 0 modo como a
experiéncia parental ¢ percebida e o escore total de gravidade de Desordem de Estresse
Pos-traumatico nas criangas, especialmente quanto ao paradoxo recidiva versus cura e o
contexto hospitalar e de doenca como gerador de reagdes negativas nos cuidadores.

Palavras-chave: sobrevivéncia, cancer, experiéncia parental, Desordem de Estresse Pos-
traumatico infantil, PTSD.
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ABSTRACT

In the last decades, parallelly to the progressive increase of the healing rates on Pediatric
Oncology, a growing interest for the investigation of the survival to childhood cancer is
evident. Several essays show that the experiences associated to the occurrence and coping
of a cancer in this period of a person’s development present adverse meanings to the child
and its relatives. However, more studies are necessary to amplify the theoretical and
practical knowledge about the effects of this experience after treatment. More specifically,
the post-traumatic stress has been pointed out as one of the possible consequences both to
the survivors as to its relatives. Some authors also consider that the post-traumatic stress is
a pattern of adjustment that “captures” the traumatic nature of childhood cancer.
Considering, therefore, the evidences gathered by previous researches, an investigation
was done aiming to describe, analyze and comprehend such experience through the eyes of
the cancer survivor, emphasizing aspects related to the child’s perception of the parent’s
experience and the evaluation of the infantile Post-Traumatic Stress Disorder. So, a semi-
structured interview script was designed and the Posttraumatic Stress Disorder Reaction
Index was chosen, designated to identify the Post-Traumatic Stress Disorder and symptoms
in children submitted to severe traumas. As a criterion of inclusion, the period of at least
one year out of treatment was stipulated, considered by literature as the minimum interval
to characterize a survivor. As to age, the criterion used was of at least five years during
most of half the disease lasting, because studies have shown that this age group on is the
most susceptibility to post-traumatic stress. To select the participants a first contact took
place with the survivors and its auxiliaries at the ambulatory of the hospital. Then, each
participant received one home visit. The next step was the data analysis of the thematic
reports and then the recommendations of the PTSD Reaction Index were followed. The
data referent to the category survival of childhood cancer and the total score of seriousness
of PTSD were compared one to the other. The total and partial diagnosis rates of Post-
Traumatic Stress Disorder were modest, according to what literature predict in similar
cases. Besides, the symptom rates of post-traumatic stress were also low. On the other
hand, the partial diagnosis of PTSD was positively related to the age of the oncologic
patient because of the diagnosis and negatively when to the duration of the disease, since
the correlation of the child’s age and the PTSD diagnosis seems to demonstrate the older
child’s greater susceptibility to post-traumatic stress. It was also possible to characterize
this experience from the data of the interviews: a) the mother as the main escort; b) the
positive emotional reaction brought up by the discharge; c) the negative reactions
unleashed by the diagnosis; and d) the difficulties with the environment and hospital
routine. The child’s perception of the parental experience confirmed evidences pointed out
by specialized literature, including those related to the parents. Finally, it was possible to
suggest a likely connection between the way the parental experience is perceived and the
total severity score of the Post-Traumatic Stress Disorder on children, especially as to the
paradox recurrence versus cure and the hospital and disease context as generator of
negative reactions to the ones responsible for the infant care.

Key words: survival, cancer, parental experience, infantile Post-Traumatic Stress
Disorder, PTSD.
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INTRODUCAO

A Psico-Oncologia pode ser definida, segundo Holland (1990, conforme citado por

Carvalho, 2002), como:
uma sub-especialidade da Oncologia, que procura estudar as
duas dimensdes psicologicas presentes no diagnostico do cancer:
1) o impacto do cdncer no funcionamento emocional do paciente,
sua familia e profissionais de saude envolvidos em seu
tratamento;, 2) o papel das variaveis psicoldgicas e
comportamentais na incidéncia e na sobrevivéncia ao cdncer
(p-11).

A Psico-Oncologia Pediatrica, por sua vez, pode ser definida como a area da
Psicologia da Satde que investiga a influéncia de fatores psicologicos sobre o
desenvolvimento ¢ manifestacdo do cancer infantil (Costa Jr., 1999). Segundo Valle e
Ramalho (2008), os tipos de cancer mais comuns na infancia sdo leucemias, linfomas,
tumores de Wilms e os tumores 0sseos. A sobrevivéncia ao cancer na infincia ¢ uma
tematica da Psico-Oncologia Pediatrica que surgiu paralelamente ao aumento das taxas de
cura e sobrevida ao cancer infantil, e é o tema deste estudo.

Ressalta-se que o interesse da pesquisadora pela Psicologia da Saude iniciou-se ha
cinco anos, ainda durante sua formagao académica, que foi direcionada para esta area por
meio da participacdo em pesquisas, estdgios e disciplinas, envolvendo ndo apenas a
Oncologia Pediatrica, mas também o atendimento a portadores de HIV/AIDS e seus
familiares, dentre outras tematicas. O estagio no Hospital de Apoio de Brasilia,
particularmente, possibilitou a experiéncia com criangas portadoras de neoplasias e seus
cuidadores, através de atividades como rondas de estimulacdo sdcio-cognitiva de criancas
internadas, atendimento de seus acompanhantes ¢ acolhimento de novos pacientes e sua
familia.

Ainda durante esse estagio, a pesquisadora coordenou, junto com outra estagiaria, a
criagdo de uma publicacdo periodica para os pacientes do HAB, intitulada “Jornalzinho do
Apoio”, que enfatizava aspectos informativos e possibilitava que criangas e acompanhantes
também participassem de sua elaboracdo. Esta atividade, posteriormente, foi instituida
como regular para os estagiarios seguintes, em virtude de sua boa aceitacdo dentro do

Nucleo de Onco-Hematologia Pediatrica.



A partir dessas experiéncias e da revisdo de literatura feita sobre Oncologia
Pediatrica, planejou-se a presente pesquisa, tomando-se por base principalmente a sugestao
feita por Delella (2000) quanto a utilizagdo do Posttraumatic Stress Disorder Reaction
Index na investigacdo da Desordem de Estresse Pos-traumadtico infantil e seus sintomas em
criancas brasileiras sobreviventes ao cancer. Este instrumento foi solicitado para
pesquisadores do UCLA Trauma Psychiatry Service, que gentilmente enviaram por meio
eletrbnico e solicitaram a versdo traduzida para o portugués, uma vez que tinham
disponivel apenas em espanhol e inglés. Assim, a decisdo de pesquisar esse transtorno
baseou-se tanto nas sugestdes daquela autora, quanto a avaliar o estresse pds-traumatico
infantil através desse instrumento especifico, como no fato de ser um tema recorrente em
trabalhos atuais nesta drea que constataram sua ocorréncia em sobreviventes de traumas
graves e seus familiares e a necessidade de mais investigacao.

A escolha por investigar a percepcdo infantil da experiéncia dos pais foi
decorréncia da pesquisadora ter percebido a partir da revisdo de literatura que este tipo de
enfoque ndo era normalmente utilizado, tendo sido encontrado um tnico trabalho que
utiliza esse delineamento, mas que a crian¢a fala de sua familia sem ser esse o foco da
pesquisa. Esta observagdo despertou o interesse de mudar o enfoque, a fim de analisar
como seria a percepgdo dessas criangas e se teria alguma relacdo com as taxas de
Desordem de Estresse Pos-traumatico. Além disso, pretende-se propor um delineamento
que considere as criangas como capazes também de falar nao apenas sobre sua experiéncia,
mas também sobre o que foi vivido pelos seus pais durante sua enfermidade, ampliando-se
possibilidades de compreensao sobre a sobrevivéncia ao cancer na infancia.

Mais especificamente, pretende-se descrever, analisar e compreender a
sobrevivéncia ao cancer na infancia, enfatizando-se também aspectos referentes a
percep¢ao da crianca sobre a experiéncia parental e a avaliagdo de Desordem do Estresse
Pos-traumatico infantil e seus sintomas.

Assim sendo, a presente Disserta¢do organizou-se em oito capitulos. No primeiro a
tematica da sobrevivéncia em Oncologia ¢ apresentada, com é&nfase nos principais
indicadores ¢ temas de estudo, além da perspectiva historica e das consideragdes
metodologicas sobre as pesquisas ja feitas. O segundo capitulo traz o tema do estresse
pos-traumatico, descrevendo as principais questdes conceituais envolvidas e trazendo
alguns estudos que investigaram Desordem de Estresse Pos-traumatico e seus sintomas em

pacientes oncoldgicos. Caracterizar a experiéncia parental com o céancer infantil ¢ o



objetivo do terceiro capitulo, seguido pelo quarto capitulo, que introduz as principais
justificativas para o presente trabalho, seus objetivos gerais e especificos.

A metodologia utilizada e os procedimentos éticos adotados sdo descritos no
quinto capitulo. No sexto e no sétimo capitulos, sdo relatados e discutidos,
respectivamente, os dados da pesquisa, organizados em trés eixos principais: 1) Analise
quantitativa e qualitativa do Child Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index e suas
associagdes com variaveis clinicas e socio-demograficas; 2) Analise de contetido das
entrevistas realizadas com as criangas acerca da experiéncia parental; 3) Comparagao entre
os dados obtidos através do PTSD Reaction Index e a categoria referente a experiéncia dos
pais com a sobrevivéncia ao cancer infantil.

Por fim, nas Considerac¢des Finais, sdo apresentadas as principais conclusdes deste

trabalho, complementadas por sugestdes para futuras pesquisas.



CAPITULO 1
SOBREVIVENCIA EM ONCOLOGIA

O presente capitulo tem como propdsito apresentar os principais indicadores e temas
pesquisados sobre a sobrevivéncia ao cancer infantil, além de uma perspectiva historica
sobre os estudos na area. Ao final, serdo feitas algumas consideracdes metodologicas com

relacdo as pesquisas sobre essa tematica.

1.1 Principais indicadores de sobrevivéncia ao cincer na infincia

Desde a década de 1960, observa-se um crescente aumento no numero de
sobreviventes ao cancer infantil, fazendo com que essa doenga se tornasse potencialmente
curavel, se determinadas condigdes forem atendidas: diagndstico precoce e correto; e
tratamento adequado e em unidade de referéncia. De acordo com Vendruscolo (2001), no
Brasil as taxas de cura sdo semelhantes a de outros paises e, atualmente, verifica-se um
aumento da incidéncia da doenca e uma diminui¢do da taxa de mortalidade. Além disso,
esse avango ocorrido desde 1960 fez com que o percentual médio de sobrevida do cancer
infantil passasse de 28%, anteriormente, a 75% em 1990 (Perina, Mastellaro & Nucci,
2008). Nota-se, assim, um avanco importante em termos de indicadores a partir do que ¢
exposto por esses autores, que repercute inclusive na consideracdo destes dados no
delineamento de futuras pesquisas sobre o tema.

Braga, Latorre e Curado (2002) ressaltam um outro tipo de utilizacdo dos
indicadores, salientando que através da analise dos indicadores de incidéncia, mortalidade
e sobrevida ao cancer € possivel a identificacdo de especificidades geograficas e temporais
que podem ser Uteis ao planejamento de a¢des de satide. Ainda segundo estes autores, nos
paises desenvolvidos, com relagdo ao cancer na infincia, as taxas de incidéncia sdo
crescentes ou estaveis e a mortalidade é decrescente, sendo as tendéncias desconhecidas
nos paises em desenvolvimento.

Assim, as estimativas de sobrevivéncia ao cancer devem ser consideradas como um
importante indicador, que refletem, dentre outros aspectos, os avancos no controle da
doenga dentro de uma populagdo em determinado periodo de tempo. Este indicador
também ¢ utilizado para comparagdes internacionais acerca desta enfermidade,
demonstrando, por exemplo, como a quantidade de recursos investidos na saide em certos
paises se reflete em variagdes nas taxas de sobrevivéncia a doenca. Logo, a utilidade dos

indicadores torna-se evidente, tanto em atuagdes praticas como em delineamento de



pesquisas e estruturagdo de servicos de saude, oferecendo a base para os planejamentos
necessarios a cada uma destas areas.

Além disso, o fato do indicador de sobrevivéncia apresentar grandes variagdes
dentro de um mesmo pais serve como estimulo para que esforgos maiores sejam feitos
naquelas regides com taxas de sobrevida mais baixas (Coleman & cols., 2008). Percebe-se
que essas importantes implicacdes praticas do uso de indicadores corroboram a
necessidade de que seja aferido de forma precisa e sistematica. Dessa forma, estes dados
poderao ser utilizados como base na preparacao de programas e estruturacdo de servigos de
saude, com objetivo de reduzir as disparidades observadas.

Alguns autores, com base em dados acerca de adultos, observaram que a
sobrevivéncia ¢ maior entre aqueles que tém plano de saude privado e menor entre os que
ndo dispde de plano. Ressaltam também uma possivel associagdo entre sobrevivéncia,
nivel socioecondmico e etnia nos EUA, sendo que negros com baixo nivel socioecondmico
apresentariam as menores taxas de sobrevivéncia. Ainda segundo Coleman e cols. (2008),
a estimativa de sobrevivéncia cinco anos apos o fim do tratamento foi de 80% ou mais na
América do Norte, Suica, Japao e Finlandia, enquanto que no Brasil foi de 60% ¢ na
Argelia de 40%, segundo registros feitos em 1990.

Com relagdo a mortalidade, o cancer tem se evidenciado como uma importante causa
de morte de menores de 15 anos. Nos paises desenvolvidos sdo a segunda causa de morte
mais freqiiente (Braga & cols., 2002). No Brasil, os indicadores de mortalidade tém sido
pouco analisados na literatura médica, mesmo existindo base de dados como o Sistema de
Informacao de Mortalidade do Ministério da Saude (DATASUS, 1998) e os Registros de
Cancer de Base Populacional. Em 1994, no Brasil, o cancer foi a quarta causa de morte
(excluindo os falecimentos por afec¢des mal definidas) em criangas de 1 a 14 anos, o que
representa 8% dos obitos (DATASUS, 1998). Dados mais recentes indicaram o cancer
como a segunda principal causa de morte (DATASUS, 2006). As andlises das taxas de
mortalidade por cancer infantil podem ser utilizadas como indicadores da eficacia das
intervengdes contra as neoplasias, ressaltando-se mais uma vez a relevancia da analise
desses dados com relagdo a essa tematica.

Ressalta-se que nos ultimos trinta anos ocorreu uma redu¢do de mais de 50% na
mortalidade por cancer infantil nos Estados Unidos, Canada, Australia e Nova Zelandia, de
40 % na Europa Ocidental e de quase 20% na Europa Oriental (Braga & cols., 2002). Em
Goiania, segundo Braga e cols., foi observado, no periodo de 1978 a 1996, um decréscimo,

estatisticamente significativo, nas taxas de mortalidade por cancer em criangas com 5 anos



ou mais, da mesma forma que a taxa de mortalidade por leucemia de menores de 15 anos
(Braga, 2000, conforme citado por Braga & cols.). Entretanto, analisando os dados em
conjunto para todas as faixas etarias e todos os tipos de cancer, percebe-se uma tendéncia
de estabilidade.

E importante destacar, ainda de acordo com Braga e cols. (2002), que 0s avangos no
tratamento do cancer infantil ndo estdo disponiveis para todas as criangas, e que existem
discrepancias com relagdo ao prognostico em funcdo de varidveis socio-demograficas. A
reducdo das taxas de mortalidade por cancer em menores de 15 anos, observadas em
diferentes paises, aparentemente estd relacionada com o aumento da probabilidade de
sobrevida para a maioria dos casos de cancer infantil.

Assim, percebeu-se um aumento na porcentagem de criangas vivas com neoplasmas
apos certo periodo de tempo e isso se deve a diagnodsticos mais precoces € a maior eficacia
dos tratamentos (Latorre & Franco, 1996, conforme citado por Braga & cols., 2002). Os
avangos no uso de quimioterapicos ¢ a combinagdo de drogas possibilitaram essa elevagao
da sobrevida ao cancer infantil, com énfase nos hematoldégicos (Braga & cols.). Segundo
Meadows e cols. (1980, conforme citado por Perina, Mastellaro & Nucci, 2008), um em
cada 900 adultos jovens ¢ sobrevivente de cancer infantil, sendo a previsdo para 2010 de
um para cada 210. Esses dados oferecem uma boa contextualizagdo para entender o
aumento de estudos sobre sobrevivéncia ao cancer infantil, refletindo a necessidade de
compreender melhor as caracteristicas desse grupo que apresenta nitida tendéncia de
crescimento.

Nos Estados Unidos, a probabilidade de sobrevida de cinco anos apos o diagnostico
subiu de 28% em 1960 para proximo de 70% no fim da década de 80 (Braga & cols.,
2002). Braga (2000, conforme citado por Braga & cols.), em seu estudo em Goiénia,
verificou um aumento de sobrevida acumulada apos cinco anos de 35,1% (1989-90) para
73,4% (1993-94). Apesar de todos os avancos na area do cancer infantil, Braga e cols.
consideram as taxas de sobrevida em paises em desenvolvimento ainda muito baixas e
citam como possiveis fatores influentes a demora na procura por servigo médico ¢ a baixa
adesdo aos tratamentos.

A partir do que foi exposto, nota-se a importincia de que os indicadores sejam
analisados e considerados, uma vez que eles oferecem subsidios para o planejamento de
agdes e servicos de saude, além do proprio delineamento de pesquisas na area ¢ a

compreensdo de disparidades que sdo verificadas em diferentes contextos.



1.2 Perspectiva histérica sobre os estudos em sobrevivéncia

Em 1970, observou-se que o foco em Oncologia Pediatrica se direcionou ao “viver
com uma condi¢do de vida ameacadora” e que, desde os anos 1980, tem-se verificado um
interesse cada vez maior pelo viver com cancer e¢ pelas necessidades psicossociais
apresentadas pelas criangas sobreviventes (Vendruscolo, 2001).

Assim, paralelamente ao aumento do numero de sobreviventes ao cancer infantil
percebeu-se também um crescente interesse pela investigagdo cientifica acerca de aspectos
relacionados a essa tematica. A experiéncia da sobrevivéncia em Oncologia Pediatrica,
entdo, se tornou um campo de estudo cada vez mais importante, auxiliando na adaptacdo
das criancas e de seus familiares apos o tratamento.

A adaptagdo psicologica dos sobreviventes em Oncologia Pediatrica tem sido
avaliada em diversos estudos, sendo alguns dos pardmetros utilizados nas avaliagdes:
ansiedade, depressdo, nivel intelectual, atividades e desempenho escolares, auto-estima,
autoconceito, aspectos conjugais e familiares e relacionamentos interpessoais (Arrais &
Araujo, 1998). Delella (2000) observou que as criancas se mostram melhor adaptadas que
0s pais, mas que a vivéncia do cancer tem significado adverso para ambos.

Destaca-se um estudo que teve por objetivo tragar um panorama do que foi
pesquisado e publicado na literatura psicossocial sobre cancer infantil no Brasil de 1998 a
2004. Dentre os 56 estudos que se enquadraram nos critérios da pesquisa, houve uma
predominancia de estudos empiricos (40) e de abordagens qualitativas. A andlise
qualitativa culminou nas seguintes unidades tematicas: a equipe de satde e o cuidar em
Oncologia Pediatrica; a criangca com cancer; familias de criangas com cancer: vivéncias
durante e apds o tratamento; ¢ publicacdes informativas destinadas a crianca, a familia e a
escola. E destacado ainda que os estudos que tratam da sobrevivéncia ao cancer infantil
destacam o paradoxo recidiva versus cura ¢ que o modo de enfrentamento da doenga
parece estar relacionado com a qualidade de vida apos a cura (Silva, Teles & Valle, 2005).

Por fim, Silva e cols. (2005) ainda ressaltam que atualmente observou-se um
aumento proporcional no nimero de publicagdes com relacdo a estudo feito anteriormente
e um salto qualitativo com relacdo ao enfoque das pesquisas. A perspectiva mais positiva
de estudo que foi observada ¢ entendida como funcdo do aumento da sobrevivéncia ao
cancer na infancia. Esse ¢ um dado muito importante porque demonstra como essa
mudanca nas taxas de sobrevivéncia tem repercussdes até mesmo nos temas de pesquisa

acerca desta tematica.



1.3 Principais tematicas de estudo: um breve levantamento

O termo sobrevivente surgiu em 1970 e, segundo Ortiz e Lima (2007), até¢ hoje nao
existe um consenso na literatura Oncoldgica Pediatrica sobre qual seria a definicdo mais
propicia. E destacado ainda que na literatura tem sido definido o periodo de cinco anos fora
de tratamento como minimo para considerar-se sobrevivente, enquanto outros estudos ja
sugerem que esse periodo poderia ser diminuido para dois anos. A literatura internacional
vai além e define como um ano fora de tratamento o minimo, tendo sido este o critério
utilizado por importantes pesquisadores da area (Barakat, Aldefer & Kazak, 2006, Kazak
& cols. 2004). Percebe-se, entdo, que a definicdo de sobrevivente ainda estd sendo debatida
e que a propria definicdo do termo sobrevivente tem sido objeto de continuas
reformulagdes e questionamentos.

Um aspecto de investigagdo acerca da sobrevivéncia ¢ destacado por Arrais e
Araujo (1999), que verificaram a necessidade de conviver com o paradoxo apds a cura, em
razdo da possibilidade da recidiva. E salientado que o modo de enfrentamento desta
ameaca parece estar relacionado com a qualidade de vida na sobrevivéncia. Com relagao
aos pais, as autoras constataram que eles apresentam dificuldades de adaptagdo apds o
tratamento € que percebem a sobrevivéncia como proviséria. Também expressam
preocupacdo excessiva com a saude dos filhos e carecem de planos para o futuro. Percebe-
se que importantes aspectos sobre a experiéncia parental com o cancer na infincia sao
trazidos por este trabalho, demonstrando que o estudo da sobrevida deve envolver também
os cuidadores da crianga vitima da enfermidade, numa tentativa de englobar o todo dessa
experiéncia.

Um aspecto importante também de investigacao se refere a necessidade de que a cura
atinja o potencial bioldgico, intelectual, psiquico, emocional e social que a crianga
apresentava antes da doenga, sendo essencial que os profissionais de diferentes areas
promovam esta cura abrangente ¢ integrada ao fim do tratamento, de forma a também
estimular uma melhora na qualidade de vida' deste sobrevivente (Perina, Mastellaro &
Nucci, 2008). O sobrevivente ao cancer infantil pode apresentar, além de seqiielas fisicas,
reag0es psicossociais “...comprometendo a aprendizagem escolar, a reintegracdo na
sociedade, o convivio familiar, a conquista de empregos ¢ a vivéncia afetiva.” (Nagarajan

& cols., 2003, conforme citado por Perina & cols., 2008, p. 498). Esse ¢ um importante

'Segundo a OMS, qualidade de vida ¢ definida como “a percepgio do individuo sobre sua posigdo na vida, no
contexto da cultura e dos sistemas de valores nos quais ele vive, e em relagdo a seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupagdes” (The WHOQOL Group, conforme citado por Fleck & cols., 2008, p. 25).



ponto, uma vez que ndo se trata simplesmente de curar o paciente, mas também de garantir
que apos a doenga ele tenha condi¢des de integrar as diversas nog¢des de cura. A partir
disso, pode-se inclusive sugerir a necessidade de acompanhamento para eventuais
dificuldades que esses pacientes curados possam apresentar.

Segundo Moreira (2001), a equipe de satide planeja o tratamento de modo que o
crescimento e o desenvolvimento ndo sejam afetados durante o tratamento, a fim de que a
crianga possa, ap0s o tratamento, manter-se intelectual, social, emocional e fisicamente
adaptada. A crianca, ap6s o diagnostico do cancer infantil, ndo interrompe seu
desenvolvimento e enfrenta mais obstaculos do que as criangas saudaveis, sendo
importante garantir um desenvolvimento normal para que tenha qualidade de vida apos o
tratamento. E destacado que as conseqiiéncias sociais, emocionais e cognitivas do cancer
dependem da idade da crianga, das restrigdes impostas pela doenca e do modo como a
doenga foi enfrentada.

E interessante que, garantindo condi¢des propicias de desenvolvimento para a crianga
em tratamento, também estd se favorecendo que a nocdo de cura seja integrada no
momento de sobrevida, uma vez que reduz conseqiiéncias relacionadas a enfermidade que
podem interferir no ambito social, emocional e cognitivo da crianga. Assim, promove a
reinsercdo desse sobrevivente apds o término do tratamento, favorecendo que ele se sinta
curado em termos biopsicossociais.

Maurice-Stam, Oort, Last ¢ Grootenhuis (2008) ressaltam que os primeiros cinco
anos ap6s o término do tratamento constituem uma fase relevante no ajustamento a
experiéncia do cancer na infancia. Nesta fase, também ocorreria uma tendéncia de
diminui¢do do suporte social ¢ emocional para a familia e a crianga (Maurice-Stam &
cols.). Percebe-se que dessa forma tanto os pacientes quanto sua familia enfrentariam mais
um desafio na fase de sobrevivéncia, caracterizado pela necessidade de adaptarem-se a
essa possivel perda do suporte socio-emocional, além de todos os outros desafios ja
presentes durante a sobrevida.

Uma das principais preocupagdes quanto a sobrevivéncia ao cancer infantil se refere
aos aspectos escolares, destacando-se que essas criangas podem se sentir intimidadas no
retorno ou mesmo inicio da vida escolar em fungfo da curiosidade e preconceito que pode
ser gerado pela doenca (Silva & Valle, 2008). A escola ¢ um espago de grande importancia
para a socializacdo e o desenvolvimento de criangas e adolescentes, o que corrobora a
necessidade de que estes pacientes sobreviventes sejam acompanhados neste contexto

especifico.
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Espindula (2001) destaca que alguns pais apresentam dificuldades apds a cura, ndo
conseguindo vislumbrar projetos de futuro para seu filho sobrevivente, uma vez que a
possibilidade de recidiva lhes preocupa excessivamente. Assim, ¢ salientado que na
ocorréncia de recidiva os profissionais devem ter esperanga, transmitindo-a para as
criangas com cancer e seus familiares. A esperanca ¢ descrita como um recurso, uma forga
espiritual que ajuda a fortalecer os pacientes e seus familiares nesse momento tao delicado.

Para Janoff-Bulman (1999), logo apods a ocorréncia da experiéncia aversiva, o
individuo entra num estado de desintegracao psicologica em que sente e reconhece pouco
da ameaga representada pelo trauma, trata-se da negacdo e do entorpecimento. Isso ¢
necessario para que algum equilibrio psicoldgico seja estabelecido, sendo que com o tempo
o individuo tende a aumentar sua habilidade de confrontar o trauma e a intensidade da
negac¢do e do embotamento diminui.

De forma semelhante, Baumeister, Faber e Wallace (1999) destacam que no caso de
graves traumas, as formas usuais de recuperagdo dos recursos psicologicos podem nao ser
eficazes, sendo necessario um periodo de descanso em que a pessoa viva de forma a exigir
pouco de seu self. Para estes autores, as pessoas muito controladoras podem ter dificuldade
em vivenciar essa fase de passividade, sendo também importante estimular experi€ncias
emocionais positivas em individuos que vivenciaram estresse grave e precisam se
recuperar.

Além disso, as experi€ncias traumaticas fazem com que o individuo tenha que
enfrentar sua propria vulnerabilidade e fragilidade, destruindo suas crencas fundamentais.
As suposi¢cdes fundamentais para guiar o individuo na realidade sdo percebidas como
inadequadas em momentos traumaticos. Os sobreviventes de eventos excessivamente
traumaticos deparam-se como fato de que suas certezas e segurancgas se foram, uma vez
que se tornaram conscientes de que eventos ruins também podem acontecer, mesmo sendo
bons e agindo corretamente e mesmo o mundo sendo benevolente e significativo. As
experiéncias traumaticas se caracterizam pela instabilidade e incoeréncia (Janoft-
Bulman,1999).

Vendruscolo (2001), por sua vez, destaca que as criangas sobreviventes
demonstraram ter um modo de existir caracteristico, sendo que logo ap6s a cura ¢ muito
comum a utilizacdo de referéncias da época do tratamento, sendo que o ser-no-mundo
curado de cancer nao pode ignorar o que foi vivido durante a doenca, entdo, nao se trata de
uma volta e sim de uma nova forma de existéncia, permeada por essa experiéncia dolorosa

vivenciada. O estar-no-mundo curado de cancer ndo permite o estar-no-mundo como se a
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doenga ndo tivesse acontecido. Essa concepgdo ¢ bastante valiosa e alerta para o quanto a
crianga modifica-se pela vivéncia de sua enfermidade, aspecto que deve ser levado em
conta pelos profissionais que lidam com essa clientela.

Janoff-Bulman (1999) afirma que eventos que colocam a vida em risco apresentam
como uma de suas conseqiiéncias comuns o reviver involuntario do trauma experienciado.
Lembrangas intrusivas e sonhos angustiantes fazem com que o sobrevivente reviva seu
trauma. Além de demonstrarem o sofrimento do individuo, esses sintomas representam a
necessidade de que essa experiéncia seja processada e integrada. Essas conseqiiéncias de
eventos traumadticos, descritas por Janoff-Bulman, se assemelham aos sintomas de
Desordem de Estresse Pds-traumatico, sinalizando a possibilidade de que esse grupo de
individuos desenvolva esse transtorno.

Um outro aspecto importante relacionado com a sobrevivéncia ao cancer na
infincia é a presenca de redes de suporte social. Baumeister e cols. (1999) salientam que
individuos que t€m boas redes de suporte social se recuperam melhor de traumas e estresse
do que aqueles que ndo tém. Os beneficios do suporte social podem ser divididos em ajuda
material e pratica; e suporte emocional.

A ajuda material e pratica consiste em auxiliar a pessoa a lidar com o evento
estressor. Por exemplo, ajudando-a nas atividades cotidianas, a fim de favorecer seu
restabelecimento. Por outro lado, o suporte emocional pode envolver esforgos para animar
a pessoa. Além disso, pode envolver também o estar presente, assegurando ao paciente que
ele tem lagos sociais de apoio (Baumeister & cols., 1999).

Ao mesmo tempo, a evolucdo da familia € marcada pela forma em que o cancer
infantil foi experienciado, o que inclui o suporte social que receberam durante a doenga e
as proprias possibilidades pessoais de cada um (Valle, 1997, conforme citado por Valle &
Ramalho, 2008). Logo, o apoio da equipe, familiares e amigos tém um papel inclusive na
forma como a fase de sobrevivéncia sera enfrentada pela familia. Com relagdo aos
profissionais, especificamente, ¢ preciso que eles estejam conscientes deste papel para que
possam oferecer suporte social ao paciente e seus familiares quando necessario.

E importante também que em razdo do aumento das taxas de sobrevivéncia ao cancer
infantil, seja ressaltada a necessidade de uma nova forma de olhar o cuidado do paciente e
de sua familia. Silva, Teles e Valle (2005) acreditam que os servigos de apoio psicossocial
devem se iniciar no diagndstico e permanecer mesmo com o fim do tratamento, de forma a
garantir uma melhor qualidade de vida e reduzir seqiielas fisicas e emocionais do paciente

sobrevivente.
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O Comité Psicossocial da Sociedade Internacional de Oncologia Pediatrica (Siop)
oferece algumas diretrizes para a assisténcia aos curados em que sdo enfatizadas a
promogdo da satde fisica, psicossocial e socioecondmica; ¢ da produtividade. Entretanto,
destaca-se que ainda existem poucos servigos com esta finalidade, apesar da necessidade
destes servicos ser consenso entre profissionais da area de Oncologia Pediatrica (Perina &
cols., 2008). Deste modo, estudos na area de sobrevivéncia, abordando diferentes ambitos
dessa questdo, sdo imperiosos e urgentes no planejamento de servicos dessa natureza e até

mesmo na conscientizacdo sobre a necessidade desse tipo de acompanhamento.

1.4 Estudos em sobrevivéncia ao cancer infantil: algumas consideracées
metodologicas

A maioria dos estudos em sobrevivéncia ao cancer infantil se concentra na
percepcdo da crianga sobre sua propria experi€éncia ou na percepcdo de seus pais sobre a
experiéncia deles proprios ou de seu filho com a doenga (Arrais & Araujo, 1999, Delella &
Araujo, 2002, Stoppelbein Greening & Elkin, 2006). De tal forma, ndo foram encontrados
estudos que enfatizam a percepgdo das criangas sobreviventes ao céncer infantil com
relagdo a experiéncia de seus pais, demonstrando a necessidade de que esta tematica
também seja investigada através deste ponto de vista. Um tinico estudo foi encontrado que
trouxe o relato de criancas sobre sua familia antes ¢ apds o tratamento (Marques, 2004),
mas este ndo era o foco da pesquisa, € somente uma das tematicas que surgiu a partir do
tema mais amplo investigado.

Gladstone, Boydell e McKeever (2006), por exemplo, afirmam que geralmente a
experiéncia infantil ¢ investigada a partir da percepcdo de seus pais, professores e
profissionais de saude, sendo que as criangas normalmente nao sdo vistas como
competentes para expressarem sua percep¢do ¢ relatarem suas experiéncias. Assim, ¢
ressaltado que as pesquisas ndo se focam diretamente na crian¢a, minimizando suas
percepcoes e entendimentos sobre suas experiéncias. Essa visdo corrobora a necessidade de
que a experiéncia parental seja investigada a partir da percep¢do da crianga sobrevivente,
uma vez que considera a crianga como competente para expressar a sua percepgao acerca
de como sua doenca foi vivenciada por seus pais.

Outros autores destacam que o conceito de experiéncia vivida envolve a forma
como a pessoa entende e interpreta o que foi vivenciado, sendo que a utilizacdo de
entrevistas para investigar esta tematica representaria um risco de que os relatos nio sejam

completos. Van Manen (1997, conforme citado por Bjork, Wiebe & Hallstrém, 2005)
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salienta que este risco ¢ ainda maior com criangas, sendo compreensivel esta posi¢cdo pelo
fato de que criangas tendem a falar menos do que adultos, além de que muitas vezes ¢ mais
dificil estabelecer o rapport para realizagao desta técnica com elas.

Por outro lado, ¢ interessante que Bjork e cols. (2005) questionem o fato de que
seja dada maior credibilidade a dados provenientes dos pais apenas por eles serem mais
articulados do que seus filhos, corroborando a necessidade de que a crianga também seja
considerada como tendo um papel ativo na investigacdo de experiéncias vivenciadas por
ela e por sua familia como um todo.

Todas essas consideracdes metodologicas presentes na literatura devem ser
avaliadas no momento do delineamento a pesquisa, o que ndo impede que o foco seja
direcionado as criangas, desde que cuidados sejam tomados na adequagdo ao seu nivel de

desenvolvimento quanto a técnicas, instrumentos e procedimentos de coleta de dados.
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CAPITULO 2
ESTRESSE POS-TRAUMATICO

Este capitulo tem como objetivo apresentar os principais aspectos conceituais
referentes ao estresse pos-traumatico, além de destacar alguns estudos envolvendo a

Desordem de Estresse Pos-traumatico e a Oncologia.

2.1 Aspectos conceituais

A Desordem de Estresse Pos-traumatico (PTSD) pode ser conceituada de maneira
ampla como um transtorno psicoldgico, pertencente ao grupo dos transtornos de ansiedade,
e que se desenvolve como conseqiiéncia da exposi¢do a um evento traumatico. Segundo
Marks, Murray, Evans e Willig (2000), esta ¢ uma das principais tematicas de pesquisa
sobre respostas ao estresse, ao se investigar os efeitos, a longo prazo, de eventos
traumaticos estressantes de intensa gravidade. O termo PTSD foi introduzido por
pesquisadores que estudaram os sintomas psicologicos apresentados por soldados
sobreviventes da guerra do Vietnd e passou a ser aplicado também as conseqiiéncias de
outros eventos gravemente traumaticos.

Em 1980, o termo foi adotado pela Associagdo Americana de Psicologia (APA)
como classificagdo diagnostica e seus sintomas mais comuns sdo: insdnia, pesadelos,
flashbacks, problemas de memoria e concentracdo, sentimento de recorréncia do evento
estressante e sensibilidade a novos eventos estressantes (Baum & Spencer, 1997, conforme
citado por Marks & cols., 2000). Entretanto, nem todos os individuos expostos a eventos
estressantes desenvolvem essa sindrome. Além disso, existem diferengas individuais nos
sintomas apresentados e em sua gravidade, sendo que as reagdes a diferentes estressores
podem ser semelhantes.

A pesquisa cientifica adotou como foco o risco de estresse pos-traumatico entre
sobreviventes ao cancer e seus familiares apenas depois da inclusdo dessa experiéncia
como evento traumdtico pela APA no Manual de Diagnostico e Estatistica das
Perturbacdes Mentais (DSM-IV, APA, 1994, conforme citado por Kassam-Adams, 2006;
Stoppelbein, Greening & Elkin, 2006). O diagndstico de uma doenga ameagadora, como o
cancer, ¢ um evento imprevisivel que gera distress’ e sentimentos de desamparo tanto para

pacientes como para seus familiares.

? De acordo com as diretrizes propostas pela National Comprehensive Cancer Network (NCCN), distress é
definido como uma experiéncia emocional desagradavel e multifatorial, de natureza psicoldgica (cognitiva,
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Figueira e Mendlowicz (2003) destacam que existem poucos estudos tedricos e
empiricos sobre a Desordem de Estresse Pds-traumatico, no Brasil, embora a populagdo
brasileira esteja exposta com grande freqiiéncia a eventos traumaticos, como acidentes e
homicidios. Este transtorno psiquidtrico apresenta duas caracteristicas principais, que sao o
evento traumatico, definido como “a exposi¢do a um evento que envolva a ocorréncia ou a
ameaca consistente de morte ou ferimentos graves para si ou para outros, associada a
uma resposta intensa de medo, desamparo, ou horror” (p. 12); e as trés dimensodes de
sintomas que se desenvolvem a partir desse evento, ou seja, o re-experimentar do evento
traumatico, a evitacdo de estimulos a ele relacionados e a presenga constante de sintomas
de hiperestimula¢io autondmica.

O re-experimentar do evento traumatico, ou a revivescéncia, pode ser caracterizado
por sonhos vividos, pesadelos, pensamentos ou sentimentos incontrolaveis e flashbacks,
que tentam dominar a aten¢d@o da pessoa e se tornarem conscientes. J& o sintoma de
evitacdo envolve principalmente comportamentos diversos numa de tentativa de esquivar-
se de tudo que se relacione com o trauma, evitando falar, pensar ou ir a locais relacionados,
e também no desenvolvimento de entorpecimento emocional. Um dos principais riscos
desse embotamento afetivo, segundo os autores, ¢ que esse fendmeno se estenda para as
emocdes positivas também, tornando-se o individuo apdtico inclusive para eventos
prazerosas. E, por fim, o sintoma de hiperestimulagcdo caracteriza-se por irritabilidade,
insOnia, sobressalto excessivo e hipervigilancia, que geram um estado permanente de
alerta. Isto, inclusive, pode afetar o desempenho de atividades que exigem grande
concentracdo (Figueira & Mendlowicz, 2003).

Um aspecto importante, salientado pelos autores anteriormente citados, ¢ a
dificuldade do exame psiquico dos pacientes com suspeita de Desordem de Estresse Pos-
traumatico, uma vez que clinicos e pacientes devem superar o constrangimento que muitas
vezes envolve eventos traumatico, em uma tentativa de superar eventuais barreiras de
comunicagao. Isso ¢ fundamental para o diagnostico deste transtorno, sendo que o clinico
deve avaliar a persisténcia dos trés sintomas caracteristicos do PTSD por quatro semanas,
no minimo, € se isso acarreta comprometimento social e ocupacional significativos.

Além disso, de acordo com Berger, Mendlowicz, Souza e Figueira (2004) aqueles

diagnosticados com Desordem de Estresse Pos-traumatico, comparados com individuos

comportamental e emocional), social e/ou espiritual, que pode interferir com a habilidade de enfrentar
efetivamente o cancer, seus sintomas fisicos e seus tratamentos (National Comprehensive Cancer Network,
2008).
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que ndo apresentam esse transtorno, demonstram ter pior qualidade de vida e maior
numero de detengdes e problemas legais, além de utilizarem mais freqlientemente servigos
de saude. Essa constatacdo, para os autores, demonstra que esse ¢ um problema que afeta a
sociedade também e que, por isso, mais estudos devem ser feitos sobre o tema no Brasil, ja
que existem poucos trabalhos brasileiros em relagdo a esse tema.

Ainda segundo estes autores, ¢ necessario: “um instrumento de rastreamento para
este transtorno, adaptado para a lingua portuguesa (levando em consideracdo as
peculiaridades brasileiras) e estudado quanto as suas caracteristicas psicométricas” (p.
168), a fim de auxiliar no diagndstico e acompanhamento clinico do PTSD nos servigos de
saude brasileiros. Essa indicacdo da necessidade de que, no ambito brasileiro, mais
pesquisas tenham por objetivo esse transtorno e que instrumentos de rastreamento sejam
elaborados ou adaptados, encontra respaldo, de alguma maneira, no que foi feito neste
presente estudo.

Tem sido verificada também a existéncia de diferencas fisiologicas entre aqueles
que apresentam Desordem de Estresse Pds-traumatico (PTSD) e os que ndo apresentam,
mas ndo se sabe se essas diferencas sdo resultado do evento traumatico ou sdo
caracteristicas pré-existentes dos individuos que apresentam maior tendéncia a
apresentarem essa desordem frente a eventos traumadticos graves. Os autores também
ressaltam que o PTSD nao tem sido estudado na histéria da humanidade, sendo melhor
caracterizado com um fenomeno cultural da era moderna (Marks & cols., 2000).

Com relacdo aos fatores de risco para o PTSD, alguns sdo citados por Bruce (2006):
género feminino, maiores conseqiiéncias fisicas a longo prazo, a gravidade da doenca e do
tratamento percebido, conflitos familiares, rede de suporte social pobre ¢ enfrentamento
focalizado na emocao. A definigdo de fatores de risco tem implicagdes praticas na atuacao
dos profissionais que lidam com sobreviventes de traumas graves, que devem estar atentos

a esse risco no acompanhamento desses individuos.

2.2 Estudos sobre PTSD em Oncologia

Atualmente, a atengdo da Psicologia Pediatrica esta cada vez mais direcionada para
a tematica do estresse pos-traumatico da crianga e seus familiares, como resposta a eventos
traumaticos como cancer, transplantes, queimaduras e lesdes graves. Dentre esses, 0 grupo
que tem sido estudado mais exaustivamente ¢ aquele que engloba criancas e adolescentes

com neoplasias malignas e seus familiares (Kassam-Adams, 2006).
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Observa-se a incidéncia de altas taxas de sintomas de estresse pds-traumatico entre
sobreviventes ao cancer infantil, seus pais e irmaos, apesar das taxas de ocorréncia de
Desordem de Estresse Pos-traumatico serem modestas. Mais especificamente, aspectos
acerca da experiéncia de doenca e tratamento tém sido relacionados ao surgimento de
sintomas de estresse pos-traumatico (Barakat & cols., 2006, Kazak, Boeving, Alderfer,
Hwang & Reilly, 2005).

Segundo Bruce (2006), a identificagdo de Desordem de Estresse Pos-traumatico e
sintomas de estresse poOs-traumatico em sobreviventes de cancer infantil e seus pais traz
muitas vantagens, facilitando que a sintomatologia seja entendida como reacdo a uma
experiéncia traumatica que pode ser tratada, com a utilizacdo de uma terapéutica adequada.
O significado da experiéncia traumdtica varia de acordo com o estagio de
desenvolvimento, sendo que criangas mais novas se concentrariam em aspectos concretos
do estressor e criangas mais velhas estariam focadas em aspectos existenciais relacionados
ao trauma. Assim, ¢ salientado que as pesquisas na area devem considerar essa perspectiva
desenvolvimental, criando estratégias que sejam compativeis com o nivel de
desenvolvimento da crianga e com o papel que os pais exercem durante a doenga.

Schwartz e Drotar (2006) destacam que apesar dos sobreviventes ao cancer infantil
terem se mostrado bem adaptados, estdo mais propensos a apresentarem, no futuro,
Desordem de Estresse Pos-traumdtico do que um grupo controle formado por pessoas
saudaveis.

Destaca-se que, segundo medidas de sintomas de estresse pds-traumatico que vem
sendo utilizadas, pacientes onco-pediatricos t€ém se mostrado bem adaptados, apresentado
niveis de sintomas de estresse pos-traumatico inferiores a criangas que ja vivenciaram
traumas graves como desastres naturais e falecimento de pais, dentre outros (Bruce, 2006;
Salmon & Bryant, 2002, conforme citado por Phipps, 2007).

Em uma pesquisa que comparou o estresse pos-traumatico de criangas
sobreviventes ao cancer com o de criancas que perderam um de seus pais, foi demonstrado
que o segundo grupo apresentou taxas de sintomas de estresse poOs-traumatico
significativamente maiores do que o primeiro grupo € que isso poderia ser conseqiiéncia
em parte da ameaca futura percebida pela crianca. Os participantes sobreviventes
reportaram também um risco menor de reexperienciar o evento traumatico, talvez pela
remissdo da doenca ter reforgado percepgdes de serem menos vulneraveis a danos

(Stoppelbein & cols., 2006).
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Foram também descritos alguns fatores de risco para o desenvolvimento de
sintomas de PTSD entre criangas sobreviventes a doengas onco-pediatricas, como estar em
tratamento, tempo desde o término do tratamento, presenca de eventos estressantes no dia a
dia, percepcdo subjetiva da intensidade do tratamento, ansiedade, nivel de sintomas de
PTSD dos pais e, por fim, a percep¢do de seus pais sobre a intensidade do seu tratamento
(Stoppelbein & cols., 2006).

Outro ponto importante deste estudo, de Stoppelbein e cols. (2006), consiste em um
dos instrumentos utilizados para medir estresse pods-traumatico ter sido o Child
Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index (CPTSD-RI), que também foi usado na
presente pesquisa. Segundo os autores, a soma de 11 pontos ou menos indica que a
presenca de sintomas de estresse pos-traumatico ¢ duvidosa, 12 a 24 sugere estresse leve,
25 a 39 estresse moderado e de 40 pontos ou mais indicaria sintomas graves de estresse
pos-traumatico. Segundo Gilbert e cols. (2001, conforme citado por Stoppelbein & cols.),
as medidas deste instrumento mostraram consisténcia interna e se correlacionaram
altamente com os critérios do DSM-IV para Desordem de Estresse Pds-traumatico.

LaGreca e cols. (1996, conforme citado por Stoppelbein & cols., 2006) utilizaram
um procedimento similar com objetivo de classificar sintomas de estresse pds-traumatico
através do CPTSD-RI, encontrando que criangas sobreviventes de desastres naturais tém
tendéncia maior a apresentarem sintomas de reexperienciagdo, em detrimento de sintomas
de esquiva e hiperestimulacdao. Para Stoppelbein e cols., esses dados sdo importantes por
indicarem que de acordo com o tipo de experiéncia traumatica vivenciada os sintomas
apresentados com mais freqii€ncia podem ser diferenciados, trazendo relevantes
implicagdes praticas no planejamento de tratamentos.

Em um estudo utilizando o UCLA PTSD Index for DSM-IV (Pynoos, Rodriguez,
Steinberg, Stuber & Frederick, 1998, conforme citado por Phipps, 2007), os autores
verificaram que pacientes identificados como mais ansiosos reportavam significativamente
mais sintomas de estresse pos-traumatico do que pacientes percebidos como menos
ansiosos. Entretanto, de forma geral os resultados deste trabalho indicaram que sintomas de
estresse pos-traumatico ndo sao elevados em criangas com cancer.

E importante lembrar também que foi observado que o tempo transcorrido desde o
diagnostico € um fator determinante no surgimento de sintomas de estresse pds-traumatico,
sendo que pacientes sobreviventes reportaram sintomatologia menor em relacdo aqueles
que tinham recebido o diagnostico recentemente. Foi verificado também que a presenca de

sintomas de estresse pds-traumatico relaciona-se com tragos de personalidade (Phipps,



19

2007), estando de acordo com o que foi dito acima acerca da influéncia do nivel de
ansiedade no surgimento de PTSS.

De acordo com Steinberg, Brymer, Decker e Pynoos (2004), o instrumento
Reaction Index tem sido usado com freqii€ncia para avaliar o impacto de diversos tipos de
traumas em faixas etarias, contextos e culturas variados. Esse instrumento tem sido
eficiente na conducdo de avaliacdo de necessidades, screening e avaliacdo clinica, por
exemplo, de pessoas que viveram traumas graves. Exemplificando, segundo esses autores,
a versao completa do PTSD Reaction Index tem sido usada em servigos, na cidade de New
York, que atendem criancas severamente afetadas pelos atentados terroristas de 11 de
setembro de 2001.

O mesmo artigo enfatiza que um ponto de corte de 38 ou mais tem a maior
sensibilidade e especificidade na determinagdo de possiveis diagnosticos de PTSD,
considerando-se essa pontuacdo para a ocorréncia de um Unico evento traumatico grave na
vida do individuo. Ressalta-se ainda que a culpa relacionada ao trauma, ocasionada pela
percepcdo de atos praticados ou omissos por parte do individuo, também aumenta a
gravidade das reacdes poOs-traumaticas e pode ser utilizado como um importante indicador
na triagem de individuos que sobreviveram a traumas severos.

Um levantamento dos principais instrumentos de medida de Desordem de Estresse
Pos-traumatico e seus sintomas foi desenvolvido por Hawkins e Radcliffe (2006), que
identificaram, nos 65 artigos que foram analisados, sete tipos diferentes de medidas,
incluindo entrevistas clinicas e questionarios auto-aplicaveis. Foi observado que havia
pouco consenso nestas publicagdes com relagdo as formas de medir cada um dos dominios
do evento traumatico ¢ uma das principais conclusdes consistiu na constatacdo de que
existem poucos instrumentos de medida de PTSD desenvolvidos especialmente para
criangas ¢ adolescentes.

Contudo, Barakat e cols. (2006) ressaltam que tem sido constatado que respostas
poOs-traumaticas nao sdo necessariamente negativas. Assim, experiéncias traumaticas de
ameacga a vida, como o cancer infantil, poderiam resultar em mudangas positivas para as
criancas sobreviventes e seus pais. O crescimento pds-traumatico (PTG) tem sido
conceituado como um processo cognitivo pelo qual os individuos que vivenciam
experiéncias traumaticas desenvolvem interpretacdes positivas e encontram significados
para o que viveram. Lopes (2001) enfatiza que o cancer pode ser um “ponto de mutagdo”,
no sentido de que essa experiéncia pode resultar em crescimento e redimensionamento de

muitos aspectos da vida da crianca doente, num sentido positivo.
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De acordo com essa concepgdo, Janoff-Bulman (1999) destaca que os
sobreviventes reavaliam a experiéncia traumatica através de interpretagdes focadas nos
beneficios. Trata-se de encontrar um propoésito para o sofrimento que foi experienciado.
Muitas vitimas enfatizam a percep¢ao dos beneficios de sua experiéncia e se focam nas
ligdes aprendidas com o trauma. Assim, muitos acreditam que se tornaram pessoas
melhores, mais fortes e confiantes. O autor salienta ainda que um dos mais poderosos e
persistentes resultados da experiéncia traumatica consiste na transformagdo da forma de
perceber a vida pelas vitimas, o valor da vida ¢ entendido a partir de uma nova perspectiva,
a perspectiva de quem a quase perdeu.

Essa visdo, com énfase nos beneficios e mudangas positivas decorrentes de eventos
traumaticos, tem sido cada vez mais foco de investigacdo, demonstrando as complexidades
e o proprio carater paradoxal dessa tematica. Assim, ¢ importante ter em mente que o
cancer infantil ndo deve ser interpretado apenas através de aspectos negativos, ampliando a
analise dessa vivéncia de forma a abranger todas as suas peculiaridades.

Segundo Alderfer, Labay e Kazak (2003), o modelo de estresse pos-traumatico ¢
um modelo de ajustamento que captura a natureza traumatica do céncer infantil. E
salientado também que o estresse pds-traumatico em irmaos de sobreviventes tem sido
pouco investigado, verificando-se que as taxas de sintomas encontradas nos irmaos foram
proximas das taxas observadas nos pais ¢ acima do que foi relatado pelos sobreviventes.
As mudancas na familia podem explicar essa situacdo, como as longas auséncias dos pais e
o distress que eles apresentavam, por exemplo.

E importante salientar também que foi verificado que sintomas de estresse pos-
traumatico sao comuns nas familias de criangas sobreviventes ao cancer, mas que os pais
relataram taxas maiores de sintomatologia do que os sobreviventes. Além disso, ¢
ressaltado que a descoberta de que ao menos um membro familiar tende a apresentar
sintomas de estresse poOs-traumatico ¢ nova e sugere a importincia de se estudar o
sobrevivente e seus familiares com relagao a presenga de Desordem de Estresse Pos-

traumatico e sintomas (Kazak & cols., 2004).
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CAPITULO 3
A EXPERIENCIA PARENTAL COM O CANCER INFANTIL

O objetivo do presente capitulo consiste em destacar os aspectos principais
descritos na literatura como integrantes da experiéncia parental com o cancer na infancia,
envolvendo ndo apenas a fase de diagnostico e tratamento, como também a fase de
sobrevivéncia.

A familia da crianga sobrevivente vivenciou durante a doenga um periodo de
incertezas ¢ medos, sendo que para Tarr e Pickler (1999, conforme citado por Bjork,
Wiebe & Hallstrom, 2005) essa experiéncia de longas internagdes e tratamento dificil seria
traumatica para as criangas € seus pais.

Segundo Edstrom, Haglund, Skolin e von Essen (2003, conforme citado por Bjork
& cols., 2005), as criangas de 0 a 7 anos experienciam principalmente os aspectos fisicos
da doenga, enquanto que as de 8 a 12 anos experienciam muito mais 0s aspectos
emocionais envolvidos com a enfermidade. Além disso, segundo Spinetta, Rigler e Karon
(1973, conforme citado por Bjork & cols., 2005) e Waechter (1969, 1971, conforme citado
por Bjork & cols., 2005) estudos t€ém mostrado que na faixa etaria de seis a dez anos, as
criancas entendem que a doenga pode ser fatal ¢ que nao ¢ uma doenga comum.

Com relacdo aos pais, Bjork, Wiebe e Hallstrom (2005) constataram a partir de
entrevistas realizadas com a familia de pacientes onco-pediatricos que eles vivem um
momento de incerteza € medo da morte durante o tratamento da enfermidade, além de
experienciarem algumas vezes percepcdo de perda do controle sobre suas vidas e de sua
familia. Ainda segundo o estudo realizado, os pais teriam também pensamentos
existenciais sobre como seu filho ficou doente e cuidar deles seria como um trabalho em
tempo integral, uma vez que seria dificil abandona-los mesmo que por pouco tempo.

Quanto aos pais, para Maurice-Stam, Oort, Last e Grootenhuis (2008) o
funcionamento familiar caracterizado por uma estrutura coesa ¢ importante principalmente
para as maes, sendo que o otimismo dos pais acerca do curso da doenca relacionou-se com
menor sofrimento psicoldgico (psychological distress) e menos sentimentos negativos
sobre a enfermidade durante a sobrevida. Por outro lado, reagdes passivas relacionaram-se
como maior sofrimento psicoldgico € mais sentimentos negativos.

Segundo Poder, Ljungman e Essen (2008), a experiéncia dos pais de criangas com
cancer ¢ marcada por exposi¢des repetidas a possiveis traumas como vivenciar a dor do seu

filho, situacdoes de emergéncia e eventos adversos. Os resultados deste estudo
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demonstraram que os pais experienciam sofrimento psicolégico (psychological distress)
grave com relacdo a doenga de seus filhos, sendo constatada a presenga de sintomas de
estresse pos-traumatico em um padrdo decrescente desde o diagnostico até quatro meses
apos. Como variaveis que influenciam a presenca de sintomas de estresse pos-traumatico
entre pais de criancas sobreviventes, Bruce (2006, conforme citado por Poder & cols.,
2008) cita o género feminino, rede de suporte social pobre e conflitos familiares, dentre
outros aspectos.

Em um estudo realizado com criancas sobreviventes e seus pais, Delella e Araujo
(2002) observaram que o estilo de enfrentamento dos pais foi caracterizado pela busca de
informacdo, busca de ajuda religiosa e espiritual e busca de suporte social. Essas mesmas
autoras destacam que pelo relato dos pais foi possivel perceber que um aspecto de grande
importancia no enfrentamento da doencga ¢ a disponibilidade de suporte social. No que diz
respeito ao enfrentamento, ¢ salientado que os filhos aparentemente adotam estilos
semelhantes de seus pais, mas uma correlagdo entre as atitudes da crianga e de seus pais
ndo foi estabelecida. Além disso, a partir dos resultados foi percebida e enfatizada a
diferenca de papéis dos pais nos cuidados de satude, sendo a mae a principal acompanhante,
o que segundo as autoras estd de acordo com a literatura especializada. Outro ponto
interessante que foi descrito pelos pais nesta pesquisa consiste nos relatos da ansiedade que
sentem ao retornarem ao hospital com seus filhos para exames de controle.

Como outro aspecto que caracteriza a experiéncia do cancer infantil pode-se
destacar que os pais transmitem suas inquietacdes e angustias para seus filhos, sendo que a
familia tende a fazer concessdes tanto do ponto de vista material como do ponto de vista
afetivo. Como exemplo de concessdes materiais ¢ possivel citar presentes e alimentos
especiais, € como concessoes afetivas a prioridade para as vontades do filho doente e maior
atencdo dedicada a ele. Essa crianca ¢ tratada de forma diferenciada por seus pais, que
normalmente lhe impoe restri¢des fisicas, como a proibicdo de brincadeiras que exigem
esforco fisico (Valle & Ramalho, 2008).

Em um trabalho que investigou a experiéncia do cancer infantil em pais de criangas
chinesas, constatou-se que quatro temas principais surgiram para descrever o
enfrentamento parental, que sdo: o choque e a negagdo; estabelecer significado para a
experiéncia; confrontar a realidade; e estabelecer uma nova perspectiva. Os pais chineses
adotaram estratégias de enfrentamento focalizadas na emogdo e nos problemas, e
descreveram principalmente a busca de suporte emocional, com énfase nas relagdes

estabelecidas com outros pais que também estavam no Hospital, ¢ o comprometimento
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com os cuidados de satde da crianga. A reacgdo inicial apds o diagnostico € caracterizada
principalmente pelo choque e pela negagdo, mas reacdes emocionais, tais como raiva,
culpa e depressdo, ndo foram relatadas (Wong & Chan, 2006).

Quanto ao momento do diagnostico do céncer infantil, Ortiz ¢ Lima (2004)
observaram que alguns pais e irmaos de sobreviventes descreveram-no pela ocorréncia em
conjunto de variadas reagdes, sentimentos e atitudes como, por exemplo, medo, revolta,
culpa e busca de ajuda. Os pais também relataram a necessidade de reorganizagao de suas
atividades para acompanhar a crianca durante o tratamento, inclusive em alguns casos
fazendo com que um dos pais tivesse que deixar o emprego e as repercussdes financeiras
disto. O distanciamento dos filhos saudaveis em funcdo da necessidade de acompanhar o
filho doente também foi destacado por alguns pais, que ressaltaram também o sofrimento
em fun¢do dos procedimentos médicos a que o filho era submetido.

Um aspecto importante verificado pelas autoras, a partir do relato dos pais, consiste
nas emogdes conflitantes que surgem na fase de sobrevivéncia, em que ao mesmo tempo
em que sentem que superaram a crise gerada pela doenca, ainda se sentem afetados por
diversos sentimentos ¢ por mudangas pessoais € emocionais que ocorreram durante a
enfermidade.

A questdo do diagndstico também ¢é levantada por Marques (2004), que afirma que
esse momento poderia ser comparado a uma catastrofe, uma vez que essa doenga assume
um papel cruel e devastador, resultando em ruptura e intensa desestruturacdo psicoldgica.
Por outro lado, o relato das criangas sobre sua familia refere-se ao intenso carinho e
superprotecao que € direcionado a elas, sendo que todos os participantes afirmaram que
esse carinho as faz sentir queridas e aceitas. A autora também destaca que foi possivel
notar o quanto isso ¢ importante para as criancas, pois faz com que elas se sintam
protegidas e amadas, o que ¢ fundamental para o processo terapéutico e afirmacao da auto-
estima da crianca.

Ainda com relacdo a experiéncia dos pais, Valle ¢ Ramalho (2008) salientam que os
cuidados com o filho enfermo geram nos pais dividas e receios que fazem com que eles,
muitas vezes, ndo consigam manter interagdes adequadas com seus outros filhos, em
virtude de estarem bastante ocupados com o filho adoentado. As autoras ressaltam também
que os pais além de conviverem com as dificuldades geradas pelo tratamento tém que lidar
com a caréncia afetiva dos outros filhos ocasionada por sua auséncia. Assim, percebe-se
que a situacdo desses pais demonstra que estdo aparentemente divididos entre os cuidados

ao filho doente ¢ a caréncia apresentada pelos outros filhos.
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E interessante também que para Perina, Mastellaro e Nucci (2008), as expectativas
e preconceitos dos adultos proximos a crianga doente influenciam as atitudes desta para
com a experiéncia por ela vivenciada, uma vez que deixa claro o quanto a forma de lidar
com a enfermidade pelos pais pode ser crucial para a crianga.

Trask e cols. (2003) constataram correlagdes positivas entre o ajustamento dos pais e
de seus filhos adolescentes, e que o aumento de estratégias de enfrentamento
descomprometidas nos pais esta associado também ao aumento dessas estratégias nos
adolescentes, o que ndo se verifica quanto ao enfrentamento comprometido. Essa relacdo
foi percebida principalmente no uso de estratégias de esquiva do problema, caracterizada
por negar o problema ou evitar pensamento e agdes relacionadas ao evento estressante.
Estes autores concluem que aparentemente a tentativa de evitar o problema parece ser mais
facilmente observada e incorporada por pais e filhos do que estratégias adaptativas.

E feita uma ressalva de que por ser um estudo correlacional nio ¢ possivel definir
se realmente sdo os pais que influenciam seus filhos, ou o inverso, mas que segundo a
literatura as criancas que refletiriam o que observam em seus pais (Trask & cols., 2003).
Como implicacdo, ¢ sugerida a partir dos resultados a necessidade do delineamento de
intervengdes focadas no aumento das estratégias de enfrentamento comprometidas nos
adolescentes e diminui¢do das estratégias parentais de enfrentamento consideradas

descomprometidas, a fim de facilitar o ajustamento ao cancer.
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CAPITULO 4
OBJETIVOS

Este capitulo apresentara as principais justificativas para a realizagdo desta pesquisa
e seus objetivos gerais e especificos, que foram definidos a partir da literatura e da
experiéncia da pesquisadora na atuagdo em Psicologia da Satde com criancas e

adolescentes.

4.1 Justificativas do estudo

Paralelamente ao aumento das taxas de cura e da extensdo da sobrevida ao cancer
na infancia evidencia-se um crescente interesse pela investiga¢do acerca da sobrevivéncia
em Oncologia Pediatrica. Uma analise cuidadosa da literatura especializada permite
identificar que estudos de natureza descritiva tém sido desenvolvidos nas duas ultimas
décadas tanto no contexto nacional, quanto internacional.

Assim, por exemplo, diversos trabalhos vém constatando que as vivéncias
associadas ao acometimento e enfrentamento de um cancer nesse periodo do
desenvolvimento apresentam significados adversos para a crianca e seus familiares mesmo
apos o tratamento. Mais especificamente, o estresse pds-traumadtico tem sido apontado
como uma das possiveis conseqiiéncias tanto para os sobreviventes, quanto para seus
familiares.

Enfatiza-se, ainda, que a Desordem de Estresse Pos-traumatico seja investigada
entre as criangas, visando complementar resultados obtidos em pesquisas com os pais de
sobreviventes. De modo semelhante, insiste-se na necessidade de conhecer a percepgao
que os filhos t€m sobre a experiéncia parental, uma vez que os trabalhos tém focalizado,
prioritariamente, a percep¢ao dos pais sobre as vivéncias de seus filhos, conforme ja
abordado no Capitulo de Introducio.

Além dessas contribuigdes no plano cientifico, a presente pesquisa também almeja
fornecer subsidios para a pratica assistencial, uma vez que disponibilizard conhecimentos
para profissionais que atuam em servicos de Oncologia. Espera-se que as informacdes
veiculadas possam facilitar a identificagdo de tematicas que devam ser priorizadas, bem
como fundamentar as intervengdes em equipe.

No que se refere a atuagdo do psicologo, ¢ bastante evidente a necessidade de
insistir no atendimento para criangas e seus familiares ao longo da experiéncia oncoldgica,

o que envolve fases diversas, as quais costumam se iniciar no diagnodstico, passando pela
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inducdo, remissdo, consolidagdo, e as vezes incluindo varias recidivas ao longo do tempo.
Entdo, conhecer melhor a perspectiva da sobrevivéncia ao cancer na infancia permite ao
psicologo(a) implicado(a) em alguma das etapas do atendimento estabelecer um programa
de intervencdo de carater preventivo e terapéutico de modo mais adequado as necessidades

de sua clientela

4.2 Objetivos gerais e especificos

A presente investigacao teve como objetivos:

Geral: Descrever, analisar e compreender a sobrevivéncia ao cincer na infancia,
enfatizando-se aspectos referentes a percepcdo da crianga sobre a experiéncia parental e a
avaliagcdo de Desordem do Estresse Pos-traumatico infantil.

Especificos:

1) Avaliar a presenca de Desordem do Estresse Pos-traumatico (PTSD) e de
sintomas de estresse pos-traumatico em criangas sobreviventes de cancer.

2) Investigar a percep¢do da crianga sobrevivente acerca da experiéncia de
seus pais.

3) Comparar as taxas de PTSD com os relatos das criangas sobre a experiéncia

de seus pais na sobrevivéncia ao cancer infantil.
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CAPITULO 5
METODO

Neste capitulo, serdo apresentados os aspectos metodologicos desta pesquisa, com
relacdo a participantes, instrumentos e procedimentos de coleta e analise dos dados.
Desenvolveu-se uma pesquisa de natureza descritiva, uma vez que o objetivo era
aprofundar o conhecimento acerca da sobrevivéncia em Oncologia Pedidtrica. Segundo
Straub (2005), tais estudos, de carater exploratdrio, sdo realizados em cendrios do mundo
real e, muitas vezes, geram hipdteses que serdo sistematicamente testadas em estudos

posteriores.

Participantes

O numero de participantes foi definido em fungdo da quantidade de criangas,
selecionadas a partir da consulta aos prontuarios, que concordaram em participar e que
residiam no Distrito Federal ou em localidades do estado de Goids relacionadas ao entorno
do DF. O numero total foi de 15 criangas, contabilizando-se 16 ao se incluir, também, o
estudo-piloto realizado. Em conformidade com a literatura especializada, foi adotado como
critério de inclusdo o periodo de um ano, no minimo, fora de tratamento (Barakat & cols.,
2006; Kazak & cols. 2004). Esse periodo €, atualmente, considerado pela literatura da area
como 0 minimo para caracterizar o participante como sobrevivente.

Os dados clinicos dos pacientes foram investigados através de prontuarios médicos
do Nucleo de Onco-Hematologia do Hospital de Apoio de Brasilia da SES/DF. Esses
dados foram utilizados na analise dos critérios de inclusao ¢ exclusdo do estudo, a fim de
definir quais criangas deveriam ser convidadas a participarem. Assim, investigou-se: idade
no momento do diagndstico, duracdo do tratamento, data de término do tratamento, idade
da crianga, local de moradia e diagnostico.

Com relagdo a idade, utilizou-se o critério de, no minimo, cinco anos durante mais
da metade da duracdo da doenga. Isso porque, muitas pesquisas tém mostrado que a partir
dessa faixa etaria ¢ maior a suscetibilidade ao estresse pos-traumatico (Barakat & cols.).
Logo, a faixa etaria da amostra foi de oito a doze anos, com média de idade 9,9 anos. Os
participantes residiam nas seguintes cidades: Ceilandia (4), Park Way (1), Cristalina (1),
Recanto das Emas (1), Lago Azul (1), Brazlandia (1), Pedregal (1), Planaltina de Goias (1),
Santa Maria (1), Luzidnia (1), Santo Antonio do Descoberto (1) e Taguatinga (1). A renda
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familiar variou de 1 a 14 salarios-minimos, com média de 2,8 salarios-minimos por
familia, sendo que trés pais ndo souberem responder (ver Tabela 1).

A escolaridade variou de 3° a 7° ano, sendo que no total foram oito meninos e sete
meninas. Com relacdo as enfermidades, quatro participantes tiveram LLA (leucemia
linféide aguda), uma LMA (leucemia mieldide aguda) e outra LMC (leucemia mieldide
cronica). Além disso, outras enfermidades foram Linfomas (3), Tumor de Wilms (1),
PNET — Tumor neuroectodérmico primitivo (2), rabdmiossarcoma (2) e astrocitoma (1)

(ver Tabela 1).

Tabela 1. Dados sociodemograficos

Dados sociodemograficos Frequéncia

Idade da crianca
8

9

10

11

12

MEDIA

W W A~ W W

o
o
w

Escolaridade
3°ano

4° ano

= N

5° ano
6° ano 1

7° ano 1

Renda mensal*
Al: até R$ 17.403,00 0
A2: até R$ 7.846,00 0
B1: at¢ R$ 4.461,00 1
B2: até R$ 2397,00
C: até R$ 1370,00
D: até R$ 776, 00
E: até R$ 401, 00

*Conforme o IBGE — Instituto Brasileiro de Geografia e

[u—

[, T O VS }

Estatistica
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No momento do diagndstico da doencga, 11 dos participantes ja tinham cinco anos
ou mais, sendo que a idade quando a enfermidade foi diagnosticada variou de trés a sete
anos. A idade ao término do tratamento variou de cinco a oito anos, com 11 dos
sobreviventes na faixa dos seis aos sete anos. Acerca do tempo de duracdo da doenca, o
tempo minimo de tratamento foi trés meses e 0 maximo trés anos e trés meses, com média
de 18,33 meses de tratamento. Além disso, dez criangas ja haviam encerrado o tratamento

ha trés anos ou mais (ver Tabela 2).

Tabela 2. Dados clinicos dos participantes

Dados clinicos Frequéncia

Idade da crianca no momento do diagndstico

3 1
4 3
5 5
6 3
7 3
MEDIA 526
Desvio padrdo 1,22

Duraciao da doen¢ca em meses

3-12 5
13 -24 5
25-36 4
3648 1
MEDIA 18,06

Tempo do término do tratamento em anos
1

(O I N VS N \ S
W M W N W
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Instrumentos

1) Entrevista semi-estruturada

Utilizou-se um roteiro de entrevista semi-estruturada, elaborado pela pesquisadora,
para avaliar a percep¢do das criancas sobreviventes sobre a experiéncia dos pais,
examinando atitudes e crengas individuais. Esse roteiro é composto por perguntas divididas
nos seguintes eixos temadticos: fase do diagnoéstico, fase do tratamento, organizacdo
familiar, fase da alta e fase da sobrevivéncia. A versdo final deste instrumento encontra-se
no Anexo 3. Antes de iniciar a coleta de dados definitiva, o roteiro foi testado e

aprimorado, inclusive durante o estudo-piloto.

2) Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index

O instrumento utilizado para avaliar Desordem de Estresse Pos-traumatico e
sintomas de estresse pos-traumatico nas criangas sobreviventes foi o Posttraumatic Stress
Disorder Reaction Index (Rodriguez, Steinberg & Pynoos, 1999), criado no UCLA Trauma
Psychiatry Service. Trata-se de um instrumento que pode ser adotado para identificar de
maneira breve e eficiente sintomas de Desordem de Estresse Pos-traumatico (PTSD) em
criangas que experenciaram eventos traumaticos, propiciando também informagdes sobre a
freqii€éncia desses sintomas. Este instrumento oferece informagdes preliminares sobre um
possivel diagnostico de PTSD. A versdo infantil ¢ adequada para a faixa etaria de sete a
doze anos (ver Anexo 6). Foram feitas a tradugao reversa e adaptagao do instrumento.

Alerta-se no manual deste instrumento que ele nao deve ser usado como substituto
a uma entrevista clinica estruturada para um diagndstico confidvel de Desordem de
Estresse Pos-traumatico, sendo sua utilizagdo recomendada apenas para um screening
rapido e eficiente de sintomas de PTSD entre criancas que vivenciaram alguma experiéncia
traumatica.

Com relagdo aos itens, do item 1 ao 13 ¢ feita uma triagem acerca da exposi¢ao a
eventos traumaticos, que deve ser respondida com sim ou ndo. No item 14, é questionado
quando o evento ocorreu e ¢ solicitada uma breve descri¢ao sobre ele. Os itens 15 a 21, por
sua vez, investigam sobre os critérios “A1” de PTSD do DSM-IV com relagdo a aspectos
do evento traumatico e os itens de 22 a 26 tratam dos critérios “A2”, indagando sobre a
experiéncia subjetiva da crianca durante ou apds o trauma vivenciado.

Ja o item 27 investiga uma reagdo dissociativa quando ocorreu o evento traumatico,

sendo que nos itens de 15 a 27, a crianga deve responder sim ou nao. No final do
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instrumento existem 20 itens que questionam sobre a freqiiéncia de sintomas de estresse
pos-traumatico e outros aspectos relacionados, sendo que a crianga deve responder por
meio de uma escala (nunca, pouco, as vezes, quase sempre, sempre). O item 20, mais
especificamente, investiga o medo da crianca de que o evento traumatico ocorra
novamente, que, segundo os autores do instrumento, ¢ muito comum em criangas
traumatizadas.

Além disso, no manual € ressaltado que esta versdo do PTSD Reaction Index possui
um item para acessar cada um dos sintomas do PTSD no DSM-IV, exceto para o sintoma
embotamento afetivo, que apresenta dois itens para investiga-lo. O item 10 investiga o
embotamento de emogdes positivas e o item 11 de emogdes negativas.

Uma das possibilidades de aplicagdo sugeridas pelo manual consiste no pesquisador
ler as questdes para que a crianca responda, apds explicar as informagdes introdutorias
sobre o instrumento. Dessa forma, seria mais facil garantir que as criancas
compreenderam, sendo que o examinador devera se colocar a disposi¢cdo para esclarecer
eventuais dividas que surjam durante a aplicacdo e alertar sobre a importancia de
perguntar, caso ndao tenham entendido o que foi dito.

O manual também menciona que este instrumento foi desenvolvido recentemente e
que suas propriedades psicométricas ainda ndo foram estabelecidas, apesar de pesquisas
nesse sentido estarem sendo desenvolvidas no UCLA Trauma Psychiatry Service. Estudos
mais recentes, entretanto, ja comprovaram a validade psicométrica deste instrumento e sua
consisténcia interna (Gilbert e cols., 2001, conforme citado por Stoppelbein, Greening &

Elkin, 2006, Steinberg, Brymer, Decker, & Pynoos, 2004).

3) Questionario socio-demografico

Um questionario sécio-demografico (Anexo 1) foi respondido pelos pais com o
objetivo de caracterizar a amostra de participantes, sendo investigados os seguintes dados
acerca da crianga: sexo, idade, data de nascimento, escolaridade, endereco, renda familiar,
estado civil dos pais e quantidade de irmaos. Os pais também foram questionados quanto a
idade da crianca no momento do diagnéstico, duragdo do tratamento e idade do
participante no término do tratamento. Esses dados foram investigados com o objetivo de

corroborar as informagdes coletadas a partir de prontuarios médicos.
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4) Material ludico

Utilizou-se, também, um jogo de tabuleiro (Jogo da Vida), a exemplo do que
propuseram Arrais e Araujo (1999), com o objetivo de facilitar o estabelecimento do
rapport entre a pesquisadora e os participantes. Além dos jogos de tabuleiro, foi utilizado
ainda o brinquedo Playmobil hospitalar, no momento da entrevista semi-estruturada, com o
objetivo de facilitar o inicio da abordagem do tema da entrevista com a crianga, além de ter

sido util para distrai-la durante a realizagdo da mesma.

Procedimentos para coleta de dados

ETAPA 1: Preparacao

Este projeto de pesquisa (n° 261/07) foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal (SES-DF), antes do inicio da
coleta de dados, de acordo com a Resolugdo do Conselho Nacional de Satde 196/96. Mais
especificamente, a aprovacdo se deu no dia 13 de dezembro de 2007, com numero de
parecer 223/2007 (Anexo 4).

O primeiro contato com os sobreviventes e seus responsaveis foi feito no
ambulatério do Nucleo de Onco-Hematologia Pediatrica do Hospital de Apoio de Brasilia
(HAB), no dia de atendimento dos pacientes curados. Nesse dia, em torno de 10
atendimentos costumam ser agendados para exames e consultas médicas, mas o numero de
pacientes que efetivamente compareciam era menor. O recrutamento de participantes no
hospital ocorreu do dia 28 de marco de 2008 a 8 de agosto de 2008.

A Unidade de Onco-Hematologia Pediatrica do Hospital de Apoio de Brasilia
(HAB) faz parte do Centro de Onco-Hematologia Pediatrica do Distrito Federal em
conjunto com o Hospital de Base do Distrito Federal (HBDF). O HAB realiza atendimento
quaternario aos usuarios da rede publica de satde, sendo que mais especificamente no
Nucleo de Onco-Hematologia Pediatrica sao oferecidos servigos de internagdes breves para
fins de administragdo de quimioterapia, de ambulatério ¢ exames para criangas ¢
adolescentes em tratamento antineoplasico. O Nucleo se caracteriza por prestar servigos
multidisciplinares aos pacientes em tratamento, incluindo acompanhamento médico,
nutricional, psicoldgico, social e odontolégico, dentre outros. Ao fim do tratamento,
entretanto, esses pacientes vao ao hospital somente para acompanhamento médico e
realizagdo de exames. O dia de atendimento aos pacientes curados era sexta-feira,

preferencialmente no periodo da tarde.
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Assim, estima-se que aproximadamente 150 criangas curadas passaram pelo servigo
durante esse periodo, considerando que em alguns dias ndo havia atendimento em fungao
de feriados prolongados. Destas, 22 preencheram todos os critérios desta pesquisa,
compareceram ao Hospital no dia marcado e concordaram em participar.

Dentre estes 22 pré-selecionados, nem todos participaram do estudo em fungdo de

desisténcia, contato telefonico incorreto e dificuldades familiares que impediam a visita.

ETAPA 2: Estudo-piloto

O estudo-piloto foi feito com uma menina de 13 anos, sobrevivente de Leucemia
Linfoide Aguda hé dois anos. Essa participante tinha completado 13 anos, trés meses antes
da coleta de dados e foi excluida da amostra em virtude de ter sido delimitado a faixa etaria
até 12 anos como limite, considerando-se que se pretendia investigar sobreviventes com
periodo de desenvolvimento proéximo.

Na realizagdo do estudo piloto, realizado em duas visitas domiciliares, foi
constatado que ndo havia necessidade de duas visitas e que até mesmo poderia ser melhor
para o rapport caso a pesquisadora ficasse um tempo corrido de maior duragdo em contato
com o participante. Assim, essa decis@o sobre uma ou duas visitas domiciliares foi definida
de forma mais flexivel, de acordo com a necessidade de cada participante. Ressalta-se que
essa alteracdo foi informada ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos,
inclusive com as alteragdes necessarias no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, €

aprovada no dia 26 de maio de 2008 (Anexo 5).

ETAPA 3: Coleta

As criangas e seus familiares eram entdo convidados a participar deste estudo pela
pesquisadora, que se apresentava ¢ explicava sobre a pesquisa. Caso eles concordassem,
era solicitado algum contato telefonico para que a visita domiciliar fosse agendada.

Efetivamente, foi realizada apenas uma visita domiciliar para cada participante, que
durou em média 2 horas e 30 minutos, totalizando 15 visitas domiciliares. No inicio da
visita, enquanto a pesquisadora iniciava um jogo de tabuleiro com a crianga € seus irmaos
(caso estes estivessem presentes), a auxiliar de pesquisa entrevistava um dos pais com
relagdo a dados socio-demograficos e aplicava o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Anexo 2). Em seguida, a auxiliar também participava da brincadeira. Todas as

criangas ficavam bastante a vontade com a brincadeira e foram receptivas.
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Ao fim do jogo, a pesquisadora e a auxiliar ficavam sozinhas com a crianga, que era
entdo entrevistada. A entrevista foi gravada em um gravador digital de dudio marca
Olympus, sempre com o consentimento da crianca. As entrevistas duraram em média 30
minutos. Apos a entrevista, a auxiliar de pesquisa aplicava o Posttraumatic Stress Disorder

Reaction Index (Rodriguez & cols., 1999), que também durava cerca de 30 minutos.

Procedimentos de Andlise dos dados

Para a analise dos dados obtidos através do instrumento de Desordem de Estresse
Pos-traumatico foram seguidas as recomendagdes previstas pelo manual. Os dados do
instrumento foram analisados também através do software SPSS versdo 17.0 com o intuito
de correlacionar as variaveis clinicas e sociodemograficas com os escores obtidos no total
e em cada critério de PTSD.

As entrevistas foram transcritas, no programa Microsoft Word, para que
posteriormente fosse feita a analise de contetido tematica do material registrado, conforme
Bardin (1977). Assim, definiram-se as seguintes categorias a partir dos relatos: 1) O
diagnostico e a hospitalizagao; 2) Impacto da doenga nas rotinas familiar e profissional,
dos pais, no tratamento; 3) Percepcdo da crianca sobre o enfrentamento parental; 4)
Percepgdo sobre cuidados provenientes dos pais durante a doenga; 5) Experiéncia parental
da sobrevivéncia ao cancer infantil; 6) Percep¢ao do paciente sobre as mudancgas parentais
apos a experiéncia oncologica.

Para finalizar, o discurso da categoria relativa a experiéncia dos pais com a
sobrevivéncia ao cancer infantil foi comparado com os resultados do escore total de
gravidade do instrumento de avaliagio de Desordem de Estresse Pds-traumatico,
objetivando obter uma visdo mais ampla com relacdo a sobrevivéncia em Oncologia

Pediatrica.
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CAPITULO 6
RESULTADOS

Serdo apresentados os resultados dessa pesquisa da seguinte forma: 1) Analise
quantitativa e qualitativa do Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index e suas
associagdes com variaveis clinicas e socio-demograficas; 2) Analise de contetido das
entrevistas realizadas com as criangas acerca da experiéncia parental; 3) Comparagao entre
os dados obtidos através do PTSD Reaction Index e a categoria referente a experiéncia dos

pais com a sobrevivéncia ao cancer infantil.

1) Analise: Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index

A analise dos dados obtidos através do Posttraumatic Stress Disorder Reaction
Index demonstrou que o escore total de gravidade (PTSD Severity Score) variou conforme
a Figura abaixo (ver Figura 1), sendo 7 a menor pontuag¢do obtida e 45 a maior. A média
foi de 25 e nove criangas escores na faixa de 11 a 30. Nas instru¢des de analise do
instrumento, ndo sdo descritos valores médios para o escore total de gravidade, uma vez
que se ressalta apenas que quanto o maior nimero de sintomas, maior a gravidade do

estresse pos-traumatico.

Numero
de criangas
N W A OO0 O ~

-

. -

l1al0 11a20 21a30 31a40 41 a 50
Escore de PTSD total

Figura 1. Escore total de gravidade (PTSD Severity Score).

Os escores dos critérios B, C e D referentes a Desordem de Estresse Pos-
traumatico, segundo o DSM-IV, foram determinados a partir da soma da pontuagdo em
cada um dos sintomas de cada critério. Para o Critério B (Re-experimentar) era necessario
apenas um sintoma para o seu preenchimento, para o C, no minimo trés sintomas, e, para o

D, no minimo dois. Um possivel diagnéstico de PTSD era estabelecido caso a crianca
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preenchesse todos os critérios (A, B, C e D) e um diagndstico parcial ao preencher o
critério A e mais dois outros critérios (B+C ou B+D ou C+D).

Assim, 5 participantes preencheram os requisitos para o Critério B (Re-
experimentar), 5 para o Critério C (Evitagdo) e 4 para o Critério D (Hiperestimulacdo).
Entretanto, ¢ importante ressaltar que as pontuacdes 3 ou 4 em cada sintoma foram
definidas como o minimo para se caracterizar a presenca deste, que se referiam a quase
sempre ou sempre na escala utilizada.

Na Figura 2, os escores totais de cada critério estdo demonstrados, sendo que o
Critério B (Re-experimentar) obteve as pontuagdes mais baixas. Assim, nove das criancas
apresentaram de 0 a 5 pontos neste quesito e a maioria (n = 13) de 0 a 10. Quanto ao
Critério C (Evitacdo), observa-se que a sua distribui¢do se assemelha a uma curva normal,
com em torno da metade dos participantes (n = 7) apresentando escores nos valores médios
de 11 a 15. A distribuicdo dos pontos do Critério D (Hiperestimulagdo), por sua vez, se

assemelha ao Critério B, apresentando em sua maioria (n = 12) valores de 0 a 10.

9
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Oab 6a10 11 a15 16 a 20 21 a25

Escores

Figura 2 . Escore em cada critério do DSM-IV

Com relagao ao Critério A, para o diagnodstico de PTSD do DSM-IV, 12 criangas
preencheram todos os requisitos, conforme a Figura 3, que estdo relacionados a aspectos
do evento traumatico propriamente dito e da experiéncia subjetiva durante sua ocorréncia
ou apo6s seu término. Um possivel diagndstico de PTSD foi evidenciado por apenas um dos
participantes e o diagndstico parcial em quatro deles. Além disso, as instrugdes do proprio
instrumento ressaltam que esse diagndstico deve ser confirmado a partir de avaliagdes
clinicas e que a pontuagdo obtida em cada critério ¢ um fator importante na confirmacgao,

ou ndo, do diagnostico de Desordem de Estresse Pos-traumatico.
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M sim O ndo

Figura 3. Preenchimento de requisitos

E sugerido, inclusive, que para a definicio do que seria um sintoma em cada
critério o pesquisador pode definir alguma faixa que considere mais adequada na sua
investigacdo, mas que sintomas relatados pela crianca com baixa freqii€éncia s6 deveriam
ser contabilizados caso fosse feita uma analise clinica conjuntamente, que embasasse essa
decisdo. Logo, conforme ja mencionado, nesta pesquisa utilizou-se os escores 3 ou 4 na
definicdo do que seria um sintoma, o que evidenciou taxas modestas de possivel
diagnostico de PTSD e de diagnostico de PTSD parcial. Para exemplificar, caso o escore
minimo para caracterizar o sintoma em cada critério fosse 1, 14 criangas atingiriam os
requisitos para diagndstico parcial de PTSD e 11 também para um possivel diagnostico
total de PTSD. Logo, percebe-se que a decisdo quanto ao escore minimo utilizado na
defini¢do do que seria um sintoma em cada categoria torna-se elemento fundamental para a
investigacdo do PTSD através do Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index.

Os principais resultados da correlacdo bivariada de Pearson para as variaveis socio-
demograficas, as varidveis clinicas e os escores obtidos no instrumento estdo
disponibilizados abaixo (vide Tabela 3). Trés varidveis clinicas se correlacionaram com as
pontuagoes do PTSD Reaction Index, que foram a idade no fim do tratamento, ao
apresentar uma correlacdo negativa com o escore no Critério B; a idade no diagndstico,
que se correlacionou positivamente com um diagnéstico parcial de PTSD e o
preenchimento dos requisitos para o Critério D; ¢ a duragdo da doenga que se

correlacionou negativamente com o diagnostico parcial de PTSD. Entretanto, a variavel
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clinica “tempo fora de tratamento” ndo se correlacionou significativamente com os valores
referentes ao instrumento.

Tabela 3. Principais resultados das correlagdes

Critério A Critério B Critério C  Critério D Diag. Escore  Parcial  Critério
escore escore escore escore PTSD total PTSD D

Idade da ,144 -,144 -,203 -,576* ,180 -,385 ,188 Sl
crianga
Escolaridade | _ 4a34 -,026 -,063 289 ,258 113 -,082 ,368
Idade no fim
do tratamento 173 -,456%* ,007 -,352 -,092 -,349 ,182 378
Idade no ,028 -,283 ,047 -,285 -,166 -,283 ,519* ,519*
diagnostico
Duragdoem | 193 -,104 _073 -,009 145 073 Lsaar  _2s4
meses

*_ Correlation is significant at the 0.05 level (1-tailed).

As variaveis socio-demograficas apresentaram algumas correlacdes significativas
com os escores do PTSD Reaction Index. A idade da crianga se correlacionou
negativamente com o escore do Critério D e o preenchimento dos requisitos para este
Critério. E a escolaridade, por sua vez, se correlacionou negativamente com os escores do
Critério A.

E importante lembrar que o item 14, “Eu penso que alguma parte do que aconteceu
¢ minha culpa”, ndo ¢ contabilizado no escore total de gravidade e nos escores de cada
critério, uma vez que investiga o medo associado a culpa com relagdo ao trauma e nao
algum sintoma especifico da Desordem de Estresse Pos-traumatico. A maioria (n = 11) dos
participantes respondeu que nunca pensou sobre isto no ultimo més, dois relataram pouco,
um as vezes, um quase sempre e outro sempre. O fato de duas criancas terem relatado que
pensam quase sempre, ou sempre, que alguma parte do que aconteceu foi sua culpa merece
atencdo, demonstrando uma percepgao distorcida acerca da experiéncia do cancer infantil.

Ja o item 20 analisa 0 medo de que a experiéncia traumatica ocorra novamente,
sendo que também ndo foi contabilizado na soma dos escores de acordo com as

recomendacdes do manual. O item dizia “Estou com medo de que a coisa ruim acontega
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novamente” e sete criancas ressaltaram que nunca tiveram esse medo durante o més
passado, cinco que tiveram pouco ¢ uma que teve as vezes. Além disso, duas criangas
ressaltaram que sempre tiveram medo de que acontecesse novamente no ultimo més, sendo
que uma dessas também relatou sentir-se culpada quase sempre pelo que aconteceu.

Quanto a questdo do tempo, a instrucdo era que as criangas respondessem pensando
no més anterior, relatando a freqiiéncia de cada um dos itens nesse periodo de tempo.
Aparentemente, elas ndo demonstraram dificuldade de entender esta nogdo, sendo
importante acrescentar que ndo foram verificados atrasos de escolarizagdo significativos
entre os participantes deste estudo.

Os itens 10 (“Eu tenho dificuldade de sentir felicidade ou amor”) e 11 (“Eu tenho
dificuldade de sentir tristeza ou raiva”) foram elaborados, segundo dados do instrumento,
com o intuito de acessar o embotamento afetivo dos sobreviventes a eventos traumaticos.
O item 10 investiga o embotamento de emogdes positivas ¢ o 11 de emogdes negativas.
Com relacdo a freqiiéncia referida pelos participantes, no item 10 a maioria (n = 9)
considera que nunca teve esta dificuldade e no item 11 os sobreviventes relatam que as
vezes (n = 7), quase sempre (n = 4) ou sempre (n = 3) apresentaram dificuldade de sentir
tristeza ou raiva. Apenas um deles ressalta que nunca teve esse tipo de embotamento no
més passado.

Esses dois itens acima descritos geraram muitos problemas de interpretagdo, tendo
o pesquisador que repeti-los e at¢é mesmo explica-los porque as criangas apresentaram
muita dificuldade na sua compreensao. Nunca ter dificuldade de sentir tristeza ou raiva,
por exemplo, era muitas vezes entendido como nunca se sentir dessa forma. Assim, esses
dados devem ser interpretados considerando-se esses obstaculos encontrados. De forma
geral, as criancas compreendiam melhor as questdes mais objetivas, como eu tenho
dificuldade para dormir, e era mais dificil o entendimento de itens mais abstratos. Essa
seria uma das limitagcdes encontradas na utilizagdo do PTSD Reaction Index, que inclusive

podem ter sido decorrentes do processo de tradugdo e adaptacdo do instrumento.

2) Analise de contetido dos relatos das entrevistas realizadas com as criangas
quanto a experiéncia parental

O relato das criancas sobre a experiéncia dos pais com o cancer infantil foi
analisado e classificado em cinco categorias principais: 1) O diagnostico e a
hospitalizagdo; 2) Impacto da doenca nas rotinas familiar e profissional, dos pais, no

tratamento; 3) Percepcao da crianga sobre o enfrentamento parental; 4) Percepcdo sobre
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cuidados provenientes dos pais durante a doenga; 5) Experiéncia parental da sobrevivéncia
ao cancer infantil; 6) Percep¢do do paciente sobre as mudangas parentais apds a
experiéncia oncoldgica. Posteriormente, estas seis categorias foram subdividas em
subcategorias, sendo que a descri¢do de cada uma das categorias e suas subdivisdes esta no

Anexo 8. As freqiiéncias de cada relato e alguns exemplos ilustrativos serdo descritos a

seguir.

Categoria 1: O diagnostico e a hospitalizacio

Esta categoria se refere aos relatos das criangas quanto a seus pais € os principais
aspectos da doenca e do tratamento propriamente dito. Uma das subcategorias diz respeito
as dificuldades vivenciadas pelos pais durante essa fase (ver Figura 4), sendo uma de suas
caracterizacdes a auséncia de relato da crianca quanto as dificuldades vivenciadas pelos
cuidadores durante a doenga e o tratamento: “P2.: Ndo, normal né, ela ndo ia me deixar em

casa morrendo, né. Ai ela preferia me levar pro hospital”.

Subcategoria - Dificuldades relacionadas ao tratamento

Frequéncia de relatos

Figura 4. Subcategoria: dificuldades relacionadas ao tratamento

Por outro lado, nove participantes destacaram as dificuldades dos pais relativas as
mas condigdes fisicas (conforto, alimentagdo) do contexto hospitalar e as complicacdes

originadas pela rotina de internagdo: “P3: ... tinha uma cadeira que so os pais ficavam,
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que s6 podia encostar um pouquinho. E nisso eu acho que minha mde, que era minha mde
que mais ficava comigo, entdo ela tinha muita dificuldade na hora de dormir. Ficava so
deitada e era muito ruim pra ela”, “P4: eles se sentiam muito, muito ruim, minha mde nem
comia a comida do hospital”, “P16: Ela falava assim: oh, meu Deus, vou ter que dormir
nessa cadeira aqui. So reclamava da cadeira”, “P4. Ah, também, aquela bagunca naquele
hospital, né, toda hora tinha que mudar de um quarto para outro”, “P12: Assim, so de
levantar de madrugada né, até a mim incomodava”. E interessante que reclamagdes quanto
a cadeira disponivel para os pais dormirem no hospital esteve presente em cinco desses
nove relatos pertencentes a esta categorizacao.

Além disso, destacaram-se também cinco falas sobre dificuldades vivenciadas pelos
pais em funcdo da realizacdo de procedimentos médicos dolorosos nos filhos e do
atendimento aquém das expectativas: “P4: Porque na hora que eu tava passando mal, os
médico ndo vinham, ficavam la conversando”, “P5: Um dia eles foi e furou na minha
cabega ai num deu certo; deu um murro na parede, quase o hospital tremeu todinho”, “P6:
Ndo sei ah...um dia eu perguntei pra minha mde: Mde, o que vocé menos gosta que eu fago
tratamento? Ai ela falou assim: Porque vocé leva inje¢do”, “P5: Que meu pai ndo gostava
que me furasse muito”.

E para finalizar, trés relatos referindo-se as dificuldades dos pais em conviverem
com a doenca do filho, sintomas, medicagdes e o proprio contexto psicologico de
internagao: “P8: Porque toda hora ela tava dormindo, eu acordava passando mal e ai
tinha que acordar ela. Comegava a vomitar tinha vez, acho que ela ndo gostava ndo”,
“P13: Minha mde ja comentou comigo que ndo gostava do Hospital de Base. Que era
muito ruim, eu também ndo gostava. Muito ruim, muitas criangca chegando la doente.
Muito ruim, muito sofrido”, “PI12: bom, porque eles me via na situagcdo que eu tava, tinha
que tomar remédio, chorava muito, no come¢o”. Dois participantes reportaram, ainda, as
dificuldades dos pais pelos cuidados excessivos exigidos pelos filhos e por internarem com
a crianga: “PI2: cuidado, tinha que ter muito cuidado comigo, fazer exame, toda semana

29

tinha que ficar internada, pra eles era mais dificil eu acho”, “P13: Ah, porque la eles
tinham que fica internada comigo, preocupado”.

Na subcategoria composta pelo discurso acerca do diagnostico (ver Figura 5), 14
entrevistados salientaram a expressdo de sentimentos de desespero, tristeza, medo ou
preocupacdo por parte dos pais em decorréncia do diagnodstico do céncer infantil: “P2:

Minha mde ficou muito preocupada, meu pai também. Eu acho, assim, pelo que deu pra

mim ver”, “P9: ela sentiu mal porque ela soube dessa doenca ai, ai ela ficou abatida, ai
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ficava so chorando, chorando, chorando...”, “Pl1: saber que o filho td doente né, ndo é
uma noticia boa.”, “meu pai ficou desesperado no hospital”, “P12: Pra eles foram triste,
mas eu ndo consigo meditar o que eles sentiram, so tristeza mesmo”. A busca de ajuda
psicologica no momento do diagndstico também foi referida em uma das entrevistas: “P10:
minha mde teve que passar por uma psicologa também, porque ela chorava muito

pensando que eu ndo ia viver mais, ela teve que passar pela psicologa, ela e meu pai”.
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Figura 5. Subcategorias: diagnéstico e participag@o no tratamento

Quanto a subcategoria participa¢do no tratamento (Figura 5), a mae foi citada por
todos como principal acompanhante durante internagdes, sendo auxiliada por familiares

2

quando necessario: “P2: Minha mde, sempre foi ela”, “P3: Quem mais ficava era minha
mae”, “P10: era minha mde, tinha vez que era minha irmd, que minha mde tinha que vir
aqui em casa todo dia pegar roupa pra mim”, “Pl1: Minha mde, mas de vez em quando
era meu pai, porque minha mde tinha que ir pro hospital também... de vez em quando ele
que ia comigo”.

O papel do pai, no entanto, foi caracterizado através de comportamentos de visitar a
crianca com freqii€ncia, acompanha-la algumas vezes na internacdo ¢ trazer objetos para
ela por sete participantes, “P4.: E, mas ai eu fui pro Hospital de Apoio, ai ele ficava todo
dia me visitando, porque o trabalho dele ¢ la perto”, “Pl3: Ele ia la no hospital de base,

as vezes, ele ficava comigo também la internado”, “P3: Entdo, meu pai ds vezes trazia

coisas, ele ajudava muito nisso, trazer coisas, trazer alguma coisa, tipo assim, brinquedo
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pra eu brincar”. Nao obstante, dois participantes mencionaram comportamentos de visita
com baixa freqiiéncia ou mesmo ausentes, “P6: Ndo, via eu ndo. Ele so sabia que eu tava
fazendo esse tratamento”, “P16: Foi duas vezes ld no hospital”, “P14.: visitava, ele ia de
més em més me visitar’.

Com relacdo a alta (Figura 6), esta subcategoria apresentou como uma de suas
caracteristicas a expressao de alivio e felicidade de um dos pais ou de ambos, em fungao de
ndo ter que ir para o hospital freqiientemente, pelo fim do tratamento e/ou por voltar para
casa, o que foi enfatizado por todos os sobreviventes: “P2.: Pra minha mde também foi um
alivio. S6 que eu tenho mais contato com a minha mde, ai da pra perceber que pra minha
mde foi um alivio. Ela ficou emocionada, assim. Pra ela foi...(siléncio) Ndo tenho palavras
ndo pra dizer”, “P3: Nossa, o tanto que eles batalharam. Acho que eles ficaram muito,
mas muito felizes. Aliviados de ndo ter que ficar dormindo mal mais, de ndo ter assim que
ficar mais indo la e vendo exame de médico. E eles ficaram bem aliviados disso”, “P9: Ela
falou que tava feliz que a gente ia voltar pra casa”, “P13: Se sentiram feliz, né... Por causa

do tratamento que tinha acabado, eu 56 ia la agora pra consultar”.
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Figura 6 — Subcategorias: alta e reagdes emocionais

Quanto ao pai, particularmente, destacam-se dois relatos de auséncia de expressao

emocional por parte dele no momento da alta: “P2: Ai a gente nunca fica perto dele, assim,
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passa um dia, nunca é assim, né. Ai eu ndo percebo nada”, “P16: Fez nada .... Falou nada.
Ele 5o falou assim que eu tava curada e me chamou de princesa”. Além disso, uma das
criangas disse que a mae apresentou comportamento relacionado a espiritualidade no
momento da alta, agradecendo a Deus no fim do tratamento: “P6: ela disse assim: oh,
Natanael, Deus... Deus... como foi mesmo que ela disse? Ela disse como Deus é bom,
Natanael; falou desse jeito. Falou desse jeito pra mim.”).

Na subcategoria que se refere a expressdo de reagdes emocionais com relagdo ao
tratamento (Figura 6), um dos entrevistados disse que observou nos pais a expressdo de
sentimentos positivos (por cuidar da saude da crianga e vé-la melhorando) e negativos (ver
a crianga doente), concomitantemente, “P9: sentia bem e mal. Bem porque ela me via feliz
e mal porque ela me via fica la”. Ao todo quatro criangas ressaltaram a expressdo de
tristeza dos pais por verem a crianca doente e submetida a procedimentos médicos, “P6:
Por causa que ver o filho la... pai gosta de ver filho saudavel”, “P12: eles ia né, ficava
olhando, na situagdo que eu tava também internada, minha mae ficava comigo, ai eu acho
que ela via eu na situacdo que eu tava, ela ficava triste, meu pai também”, “P15: porque
eles ficaram me vendo la, eu ficava com aqueles trens no nariz”, e trés delas a expressao
de tristeza e preocupagdo por parte de pais ¢ familiares durante o tratamento, “P16: Se
sentia muita triste, muito preocupada comigo”, “Pl0: Se sentia muito triste, muito
magoado por dentro assim. Eu sentia que eles tavam muito triste, minha irmd também,
meus irmdo. Minha mde comentava com meus irmdo, quando meus irmdo ficaram
sabendo, eles choraram com medo de eu morrer”.

Enfim, nota-se que todas as criangas entrevistadas referiram a mae como principal
acompanhante durante o tratamento e as reagdes emocionais positivas dos pais
desencadeadas pela alta (n = 15). Interessante também que quase todos os relatos
destacaram as reagcdes emocionais negativas dos pais geradas pelo diagnostico (n = 14),
seguida pelas dificuldades dos cuidadores durante a internagao em decorréncia do contexto
fisico hospitalar e da rotina de internacdo (n = 9). Entdo, ¢ possivel caracterizar a
experiéncia parental com o cancer infantil a partir desses aspectos mais citados: a méae
como principal acompanhante; as reagdes emocionais positivas suscitadas pela alta e as
negativas pelo diagnoéstico; e as dificuldades com relagdo ao contexto fisico hospitalar e

rotina de internagao.



45

Categoria 2: Impacto da doenca nas rotinas familiar e profissional, dos pais,
no tratamento

Esta categorizagdo diz respeito ao impacto da enfermidade na vida dos seus pais,
relatado pela crianca ja na fase de sobrevida. Assim, foram definidas as seguintes
subcategorias a partir do relato das criangas sobreviventes: mudangas na dindmica familiar,
suporte social, mudanc¢as no relacionamento conjugal, dificuldades vivenciadas, alteragdes
na vida profissional e mudanca de residéncia em fun¢do do tratamento. Na subcategoria
mudangas na dinamica familiar (Figura 7), sete participantes falaram sobre os pais
delegarem os cuidados dos irmdos sauddveis para outras pessoas, sejam familiares ou
amigos: “P15: minha vo, eles ficavam na casa dela.”, “P13: Com minha tia. Quando ela
ficava internada comigo, ai quando ela ndo ficava, minha mde.”, “Na época, quando meu
pai saia do servigo, meu pai ja ficava ld, ndo vinha aqui ndo, s6 minha irmd ficava na
vizinha.”, sejam pessoas desconhecidas: “P8: pessoas, tinha vez que ele ficava assim,
quando eu tinha febre, ele ficava com pessoas que minha mde nem conhecia. Que ela

conheceu em lugar assim, que outras pessoas da familia conhecia.”.
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Figura 7. Subcategorias: Mudangas na dindmica familiar e suporte social

Ainda com relacdo a subcategoria mudancas na dindmica familiar, a redugdo da
freqiiéncia de atividades familiares sociais e de lazer, durante a doenga, foi citada por uma

crianca: “Pl1: porque meu pai e minha mde sempre saia direto, al agora ai eles sempre
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’

tinham que ficar em casa assim comigo.”, “Pl1: a gente sempre ia pra casa do meu tio, ia
pra alguma festinha que tinha por ai, s6 que mudou.”. A alteracdo na forma de realizagdo
dos afazeres domésticos pela mae, em fun¢do das dificuldades ocasionadas pelo
tratamento, também foi destacada por dois dos participantes: “P4. Ficava, ai ela um dia
pediu pra minha tia... deixar eu com ela la no hospital e ficava com...e minha mde vinha
aqui. Pra arrumar a casa”, “P6: Ela deixava as coisas... Os afazeres que tem aqui da
casa, limpar a casa, lavar a louga, ela deixava tudo e ia pro hospital comigo.”.
Completando esta subcategoria, trés criangas comentaram a respeito da redugdo do
tempo para atividades pessoais dos pais, em razdo das exigéncias do tratamento da crianga:
“P10: Era muito corrido. Minha mde so vinha aqui em casa jantar, tomava banho e tinha

’

que voltar pra Brasilia.”, “P3: Porque o meu pai, minha mde, eles também tinha uma vida
normal de trabalho, isso aquilo. Desde que eu comecei a ter leucemia, ... eu tinha que, por
exemplo, mandavam eu fazer um exame de sangue entdo minha mde tirava uma folga de

’

trabalho pra ir.”, “P13: Ndo sei. Pra ele era ruim né. Ndo podia ficar em casa, de noite
ele tinha que me levar pro hospital de base porque eu tava com febre. Muito ruim.”. Ao
mesmo tempo, uma criangca mencionou a diminui¢do do contato social entre os membros
da familia: “P12: Ficou muito desunida mesmo minha familia.”.

Uma outra subcategoria definida a partir das entrevistas foi o suporte social (ver
Figura 7), sendo que dois participantes ressaltaram a indisponibilidade de comportamentos
de suporte emocional e instrumental para o paciente, “P2.: Ninguém.”, “P12: so foi os dois
mesmo...”, ¢ um a recusa familiar em oferecer suporte para os pais € a crianga,
caracterizando uma reacao familiar negativa, “P8: no dia que eu fui ld pra casa da minha
tia, familia do meu pai ld, que ela falou pra minha mde me abandonar, disse que os
médico tava enganando ela, que eu ja tinha é morrido e esqueceram de me enterrar, ai
minha mde saiu chorando no onibus.”.

Por outro lado, nove participantes apontaram a disponibilidade de pessoas que
puderam suprir dificuldades operacionais que os pais encontraram ao lidar com a doenga:
“Pl1: meu tio, meus primos que ja era grande eles ficavam aqui mais meu pai quando a
gente ia pro hospital, meu tio vinha.”, “P10: Essa vizinha também ajudou minha made
muito, ... Qualquer coisa, ela largava o servico pra ir ajudar minha mae la.”, “P15:
quando eles ndo tinha dinheiro pra me levar pra fazer o tratamento, eles ddo.”, “P4: ai
levava um monte de coisa pra eles, pra mim...”; e cinco apontaram a disponibilidade de
comportamentos de suporte emocional para os pais, incluindo ajuda profissional: “P10: A4

psicologa, a psicologa também ajudou meus pais muito, pros meus pais ndo sofrer.”,
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“P10: so minha tia que mora no park alvorada. Ela ajudava minha também, dava muito
conselho pra minha mde”, “P8: teve umas pessoas que minha mde ndo conhecia que
ajudou, ela conhecia assim dentro de onibus, ai vinha aqui em casa falava comigo, ai
ajudava, pessoas que a gente nem conhecia”, “P7.: Ajudava assim, ficava orando”.

E importante salientar que apenas uma das criangas relatou a presenca tanto de
suporte social emocional como de apoio instrumental, enquanto as demais citaram que
apenas um deles estava presente para seus pais. Entretanto, aquela que citou a reacdo
negativa familiar, também percebe a presenca de suporte social emocional para seus
cuidadores, mas proveniente de desconhecidos. Assim, de acordo com a percep¢do da
maioria das criangas entrevistadas (n = 13) pelo menos um tipo de suporte social estava

disponivel para seus pais durante a fase de tratamento do cancer infantil.

M Dificuldades vivenciadas Mudanga de residéncia
£ Alteragdes na vida profissional B Mudancas no relacionamento conjugal
6
o
] s
o -
L) - o
® ; -
[} B N
L) . 2
8 g 5
o B 2
5 : ;
<«
> i, 2 i 2
g N < G
= P <"
- g 1 2 by
. * s
L <, N
. P 2
<> <>
i T
o o & @ & o )
&° 0 & & Q & S
Q & & & & g &
oe O ‘(\0 N <@ & &
N «° A & & o o°
(00 & & b'b '\oe ob Ob
2 4 S »oo S & &
o & 3 o & & IS
0 QQ A & o ,b(\ &
,,d” &£ Qo(’ vg@ & 0 ’b(&
<
OOQ Q( 2 \0(9 o‘) N\
& & S »
< «&' ()
& £ <
&Q
&
60
o
&
&
v.

Figura 8. Subcategorias: Dificuldades, mudancas de residéncia, alteragdes na vida
profissional e mudancas na relagdo conjugal

Dois entrevistados perceberam um aumento de comportamentos de conflito entre os

pais durante a doenca e o tratamento (ver Figura 8), causados ou ndo pela doenca: “P2:
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Eles brigavam muito por causa da doenga. So, assim, que eu lembro”. A subcategoria
dificuldades vivenciadas evidenciou que a preocupacdo com os filhos saudaveis se
manifestou através de comportamentos de preocupagdo com a segurancga ¢ os cuidados dos
filhos sadios por quatro entrevistados (Figura 8): “P2: Além de a minha mde ficar
preocupada comigo, que tava no hospital, também ficava preocupada com os meus
irmdos, que tavam aqui em casa sozinhos”, “P7: por causa que ele tava com medo de
alguém ser morto”, “P10: Ah, porque eles eram muito triste nessa época, antes meu irmdo
também mexia com droga essas coisa”’. A expressao de sentimentos com relagdo a
diminuicdo do tempo do cuidador com os filhos sauddveis também foi uma dificuldade
desta etapa, informada por um entrevistado: “P13: Ai no hospital ela ficava com saudade
dele, ah eu quero ver meu filho. Ficava com saudade dele...”.

Além disso, uma outra dificuldade vivenciada pelos pais, reportada por dois
participantes, se refere a diminuigdo do orcamento familiar em conseqiiéncia dos gastos do
tratamento ou de um dos pais ter parado de trabalhar em fun¢do da necessidade de
acompanhar a crianca, que foi lembrado por dois deles: “P8: um pouco sofrida assim,
porque meu pai ndo parou de trabalhar ndo, mas minha mde parou de trabalhar e
bagung¢ou um pouco o dinheiro, ai tinha vez que ficava com pouco dinheiro, a gente pedia
coisa pro meu pai, ai ele ndo tinha dinheiro. Tipo, negocio de comer, salgadinho, essas
coisas, ele falava que ndo tinha, tava pouco, passeio de escola, ele ndo pagava assim pra
ter dinheiro”. Outra dificuldade levantada por uma das criangas foi a alteragao dos padroes
alimentares dos pais durante o tratamento, caracterizada por uma diminui¢ao da quantidade
de alimento ingerida: “PI10: Porque eu oferecia comida pra ela, ela ndo queria, eu deixava
um pouquinho de comida pra ela, ela ndo queria também, ela so queria cuidar de mim”.

Na subcategoria alteragdes na vida profissional (Figura 8), foram categorizados seis
relatos sobre a suspensao das atividades profissionais, voluntaria ou compulséria, de ao
menos um dos pais em fungdo das exigéncias do tratamento: “P2: Ndo, assim, ela podia
repor com atestado, so que ai a firma dela ndo aceitou. Ai ela foi despedida”, “P13: acho
que foi ruim pra ela, ela recebia o dinheirinho dela pra pagar as contas, ai ela ndo tava
trabalhando mais, s6 meu pai.”, “Pl1: meu pai ndo podia trabalhar, ndo podia fazer nada,
porque se ele fosse trabalhar aqui ndo tinha gente, ai ia ficar tudo so aqui, ai a minha mae
tinha que ir no hospital essas coisas”; e outros dois acerca da manutencdo das atividades
profissionais de pelo menos um dos pais, durante a fase do tratamento: “P11: ela falava
que tinha que me levar pro hospital, falava pra dona e a gente ia”, “P9: a patroa dela

ficava mandando dinheiro pra ela la. E: entdo ela ndo teve problema com o trabalho? P9:
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ndo.”. E a tultima subcategoria, formada a partir de dois relatos, caracteriza-se pela
alteracdo da residéncia em virtude de necessidades ocasionadas pelo tratamento, a fim de
oferecer melhores condi¢des para a crianca (Figura 8): “P12: mas ndo se separaram por
briga, foi por causa que tinha que ir porque aqui ¢ muito quente a noite. Bom, é o que eles
me diz... e ld é fresco. E nos ficava la, ai depois voltamos pra cd”, “P15: Morava na casa
da minha vo.”.

E possivel perceber, nesta categoria, que a maior freqiiéncia de relatos se
concentrou na subcategoria suporte social (n = 17), seguida pela subcategoria mudangas na
dindmica familiar (n = 14). Além disso, nota-se que delegar os cuidados dos irmaos
sauddveis (n = 7) e a preocupacdo com os outros filhos (n = 5) apresentaram uma
freqiiéncia de relatos que sugere que para os sobreviventes essa questdo dos irmaos teve

importante impacto na vida dos pais durante a doenca.

Categoria 3: Percepcao da crianca sobre o enfrentamento parental
Categoria 3.1) Percepc¢ao da crianca sobre o enfrentamento parental
focalizado no problema

A Figura 9 mostra sinteticamente a categorizagdo feita:

B Agdes praticas envolvidas diretamente no tratamento Acgdes direcionadas ao paciente

O Auséncia de agdes direcionadas ao paciente
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Figura 9. Subcategoria Enfrentamento focalizado no problema
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A categoria em questdo trata do enfrentamento parental focalizado no problema,
sendo uma de suas subcategorias as agdes praticas envolvidas durante o tratamento. Um
dos relatos categorizados ressaltou a aquisi¢do de informagdes relativas a doenga por parte
dos pais, com énfase na aprendizagem sobre medicamentos: “P3: Ai eu acho que de tanto
eu tomar remédio, dor de cabega, esses negocios, meu pai até parece que é um Doutor.
Que as vezes meu irmdo ta doente e ele: toma isso que vai melhorar.”. O agir frente a
doenca compreende tanto comportamentos ativos diante de situagdes criticas, presentes em
um dos relatos, “P5: Minha irmd nasceu pra me salvar. Ai ndo deu compativel”, quanto
comportamentos ativos com o intuito de tentar encontrar uma solucdo para o problema, o
que foi destacado em uma das entrevistas “P7: apagava assim, o coragdo parava de bater.
Ai minha mde me deu eu pro meu pai e me botou na janela pra eu respirar”.

Na subcategoria agdes direcionadas ao paciente, observou-se, em cinco das
entrevistas, verbalizacdes dirigidas a crianca com objetivo de acalma-la; disponibilizar
informagdes sobre a doenga e o tratamento; e repassar regras: “P6: falava um monte de
coisa pra mim. Ai eu me acalmava e ai... injecdo em mim”, “P8: minha mde, ficava bem
assim, que ia ficar internada, que ndo era pra mim espantada, que meu cabelo ia cair que
ndo era pra mim chorar, ela falou isso dai pra mim”, “P13: eles mandavam eu comer, me
alimentar bem, comer verdura, frutas, pra mim ficar forte, meu sangue ficar forte”.
Comportamentos ativos por parte dos pais com o objetivo de distrair a crianga durante a
internacdo também foram relatados por uma das criangas e incluidos nesta subcategoria:
“P12: nossa, que eu ficava internada, minha mde cuidava de mim, nos brincava muito ld
também, distraia, as vezes era ruim pra minha mde, pro meu pai, mas pra mim a gente ia
brincando e ia distraindo, ai era mais rapido.”.

A subcategoria auséncia de agodes direcionadas ao paciente caracteriza-se pelo
relato de dois entrevistados que mencionaram a auséncia de comportamentos verbais dos
pais com a finalidade de esclarecer acerca da doenga: “E: mas te contaram o que vocé
tinha? P15: ndo.”.

E interessante que a freqiiéncia de relatos sobre os pais explicarem e/ou
conversarem com o paciente sobre a doenca (n = 5) ¢ a freqiiéncia de relatos sobre agodes
praticas dos cuidadores envolvidas diretamente no tratamento (n = 3) foram baixas,
considerando que no total foram 15 entrevistados. Logo, uma questdo a se pensar ¢ se isso
reflete uma percepgo equivocada das criangas ou se, de fato, esses pais utilizavam poucas

estratégias de enfrentamento focalizadas no problema.
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Categoria 3.2) Enfrentamento parental focalizado na emocao

‘ B Emogdo B Espiritualidade O Busca de suporte social ‘

Frequéncia de relatos

Figura 10. Enfrentamento focalizado na emocao, espiritualidade e busca de suporte social

Considerando-se a subcategoria enfrentamento focalizado na emog¢do (ver Figura
10), um dos participantes informou a recusa de seus pais em acreditar na existéncia da
doencga, caracterizada por comportamentos de esquiva de pensamentos e sentimentos
relacionados a situacdo aversiva e por descrédito em informagdes médicas: “P2: Ele falava
que eu ndo tava doente, que eu gostava de ficar internada”, “P2: Meu pai, ele sempre
assim, tipo assim, ele ndo importava. Como se fosse, ele ndo importava. Ele comia as
coisas na minha frente, entendeu?”, “P2: Ele falava que eu tava fazendo a minha cabega,
pra fingir que eu tava doente, pra eu ir pro hospital, porque eu gostava de ficar
internada.”. A mesma crianga relata também comportamentos do pai de culpabilizag@o de
outras pessoas pela doenca da crianga, caracterizadores de esquiva da condigao aversiva
gerada pela doenga: “P2: O meu pai ele dizia pra a minha mde que era culpa dela, por
causa que ela trabalhava, ndo cuidava da gente...”, “P2: Ele reclamava que minha mde
que fazia eu ficar doente e pra ficar internada ld no hospital.”.

Foram categorizados, ainda, dez relatos acerca da presenga ou auséncia de
comportamentos de evocacgdo de lagrimas, na presenga da crianga ou nao, expressando, na
percepcdo dos entrevistados, eventos privados como tristeza, medo e incerteza frente ao

tratamento. Dentre esses, nove destacaram que viram ou perceberam comportamentos de
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evocacdo de lagrimas em seus pais: “P2: Entdo, durante o tratamento assim a mais
caracteristica que eu vi nela foi a tristeza ... as vezes eu acordava no hospital e a minha
mde tava no banheiro, mas ela tava chorando. Porque as médicas diziam que ndo podia
chorar na frente deles, porque eles iam ficar, né, emocionados também, prejudicava”,
“P8&: Tinha vez que o olho dele ficava cheio de lagrima, ai ele escondia isso”, “Pl10... ai eu
comecei a chorar quando eu passei a mdo e vi os cabelos caindo na minha mdo. A minha
made também comecou a chorar...”, “Pl1: porque eles sempre ficavam num lugar sozinho,
sentado, sentava ai e ficava conversando meio triste assim, com uma cara...”.

A crianca que relatou ndo ter presenciado esse comportamento, também disse
acreditar que os pais tenham chorado durante a doenga: “P6.: Ah, porque tem uma doenga
no filho, todos os pais choram quando o filho tem alguma coisa.”. E, por fim, dois dos
entrevistados salientarem auséncia de expressao comportamental indicadora de afetividade
por parte de seu pai: “P2: Meu pai, ndo dava muito a perceber, né”, “P8: meu pai era mais
fechado ja”.

Entdo, segundo a percep¢do da maioria dos participantes (n = 10), a principal
estratégia focalizada na emocao utilizada pelos pais dos sobreviventes foi a evocacdo de
lagrimas para a expressdo de eventos privados como tristeza, medo e incerteza diante do
tratamento do filho. Além disso, o0 mesmo pai, segundo o entrevistado, utilizou ao mesmo

tempo estratégias de negagdo, culpabilizacao de outros e ndo expressar sentimentos.

Categoria 3.3) Enfrentamento parental focalizado na espiritualidade
Nesta subcategoria (ver Figura 10), duas criancas ressaltam que os pais utilizaram
praticas religiosas que favorecem a expressdo da fé e que atuaram como suporte espiritual
durante o tratamento do cancer infantil: “P3: A minha mde sempre tinha fé e tudo, rezava.
Quando ela saia da igreja, da igreja ndo, do hospital, geralmente ela ia a missa, rezar por

mim e tudo assim”, “E: O que seus pais faziam? P15: orava”.

Categoria 3.4) Enfrentamento parental focalizado na busca de suporte
social
A partir do relato de dois entrevistados, criou-se uma subcategoria caracterizada
pela busca dos pais por estabelecer relagdes sociais com pessoas do contexto de internagao,
incluindo a prépria equipe, que pudessem oferecem suporte emocional (ver Figura 10): “E:

Ela tinha amigas ld no hospital? P16. Tinha, a mais amiga dela era a enfermeira”.
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Considerando-se as quatro subcategorias de enfrentamento parental, percebe-se que
a estratégia de enfrentamento referida pelas criangas como mais utilizada por seus pais € a
expressio de sentimentos principalmente pelo choro (n = 10). E interessante que a segunda
estratégia citada como mais utilizada ¢ uma agdo direcionada ao paciente, consistente em
explicar e/ou conversar sobre a doenca (n = 5), mas que foi pouco citada em comparacdo
com a estratégia de choro. De modo geral, as estratégias de enfrentamento focalizado na
emoc¢do obtiveram o maior nimero de citagdes por parte dos participantes (n = 14),

seguidas pelas estratégias focadas no problema (n= 10).

Categoria 4: Percepcao sobre cuidados provenientes dos pais durante a doenca

Esta categoria corresponde ao relato das criangas referentes aos cuidados
provenientes dos pais durante a doenga. A forma de cuidar da crianga durante o tratamento
foi mencionada por sete participantes (Figura 11), que ressaltam que dar bens materiais e
alimentos para a crianca doente com muita freqiiéncia foi uma das maneiras com que os
pais cuidavam dos filhos nessa fase: “P2: Dava. Por exemplo, eu pedia um celular pra ele,
ele me dava. Qualquer coisa que eu pedisse assim, ele me dava. De comida, de presente,
ne”, “P4: Ah, muito bem, toda hora eles me davam presente, ele me deu uma hi hi, ele me
deu uma boneca, me deu um laptop....”, “P5: Uma vez meu pai levava era um bombom pra
mim”, “PI2: quando nos saia do hospital, nds ia em shopping, nos ia comprar roupa,

sapato, que minha mde falava que ia aproveitar’.

Subcategoria - Forma de cuidar da crianca durante o tratamento

Frequéncia de relatos
SN

. ®

. ®

I N

Figura 11. Subcategoria forma de cuidar
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Fazer coisas para agradar a crianga com muita freqiiéncia (Figura 11), incluindo
atividades desenvolvidas em conjunto com a crianca ou feitas apenas de acordo com a
vontade dela, foi citado por quatro entrevistados e também faz parte desta subcategoria:
“P5: Eles fazia tudo que eu gosto”, “P4: todo dia mde ia sair comigo né, pra mim sair
daqui do Hospital, a gente passeava la pra fora”, “P5: Me levava ld pro parquinho, nos
brincava”, “Pl0:. eu gostava mesmo de andar, assistir televisdo, de vez em quando eles
colocavam televisdo ld pra gente assistir. Minha mde pedia pra eles colocar pra mim
assistir”. Porém, uma das criangas ressaltou a auséncia de comportamentos diferenciados
de cuidado por parte dos pais durante a fase do tratamento, “P6: Fazia nada pra mim”, e
duas relataram que os pais apresentavam comportamentos de cumprir as orientacdes
passadas pela equipe médica como principal forma de cuidado, “P8: me dava aqueles
cuidados que a médica passava assim, tipo ficar sem correr, ndo beber mais coca, beber
menos coca, coisa la”, “P11: me dava os remédio certinho, so se lembro disso”.

Ainda de acordo com a subcategoria acima mencionada, notam-se dois relatos que
dizem respeito a comportamentos de infringir orientagdes médicas por parte dos pais em
alguns momentos, “P8: Tinha vez, quando eu fazia exame de sangue e meu sangue tava
alto, ai ela pegava e deixava eu tomar alguma coisa que ndo era permitido”, “P9: os
médicos falava pra ela comprar, tipo assim, pra ela me ajudar a melhorar, eles falava pra
mim ndo comprar pipoca e refrigerante e ela comprava.”, e um relato em que a crianga
ndo soube especificar a forma como seus pais cuidavam dela enquanto estava doente, “P9:
fazia um bocado de coisa. Ela fazia muitas coisas, eu que ndo to lembrada.”.

E interessante observar que dar coisas para a crianga doente foi a forma de cuidado
que obteve a maior freqiiéncia de relatos (n = 7), seguida por fazer coisas para a crianca (n
= 4). Ressalta-se também que dentre esses sete participantes que falaram sobre os pais
darem coisas como forma de cuidado, dois deles relataram que os pais faziam coisas
também. Outro aspecto que merece destaque consiste em um dos participantes ter dito,
contraditoriamente, que a forma de cuidado dos pais seria infringir orientagcdes médicas e
também seguir orientagdes médicas.

Em uma outra subcategoria, foram categorizados relatos acerca da mudanga na
forma de cuidar da crianga durante o tratamento com relagdo ao periodo anterior ao
surgimento da doenc¢a (Figura 12). No total, dez participantes destacaram como uma das
mudancas o aumento de comportamentos afetivos e de atencdo dos pais com relagdo a
crianga, durante o tratamento: “P2: Porque antes eu ndo tinha doencga, ele me tratava

normal. E agora quando eu tava com a doenga, ele me tratava como se eu fosse uma
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rainha”, “P8: Ndo, com um pouco mais de cuidado assim. Tinha um pouco mais de
cuidado, qualquer coisa ia no médico”, “P16: Fazia carinho, ela me abracava, dava

beijinho em mim, fazia tanta coisa”, “P15: bem, ficavam do meu lado la dia e noite”.
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Figura 12. Subcategorias: mudangas e desobediéncias

Também foram descritas como mudangas, em 14 das entrevistas, comportamentos
constantes de monitoramento da crianca por parte dos pais, de acordo com recomendagoes
médicas e com objetivo de proteger a crianca (Figura 12): “P3: Nossa, eles provavelmente

2

eles me deixavam dentro de casa o tempo todo ...”, “P6: Eu ndo podia ficar no sol, ndo
podia ir pra rua, so ficar dentro de casa, até melhorar”, “Pl4: eles ficavam perto de mim
pra eu ndo fazer”, “P7: banhar so... Por causa, sendo eu posso cair ou entdo se
machucar”. Além disso, para um dos entrevistados houve auséncia de alteracdo nos
comportamentos de cuidados dos pais no periodo do tratamento: “P2: Ela sempre me
tratou do mesmo jeito, antes e depois”.

Com relacdo a subcategoria maneira de lidar com desobediéncias da crianca (ver
Figura 12), para sete entrevistados ocorreram comportamentos de repreensdo frente a
desobediéncias, o que inclui o uso de regras sem conscientizar a crianga € sem envolver
qualquer tipo de agressdo fisica: “P2: E meu pai, depois que, antes, ele batia na gente, mas
ndo era tanto assim, e também, naquela época ndo, que eu tava doente”, “Pl4: falava que

ndo era pra eu fazer de novo”, “Pl13: Eles brigavam, eles ndo podia bater porque ficava as

manchona roxa, eles brigava.”, “P9: ndo, ela ficava brigando comigo, mas ela ndo me
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batia ndo”. Salienta-se que para um dos participantes houve auséncia de comportamentos
de repreensdo por parte dos pais na fase da enfermidade, “P7: Eles ndo brigava comigo...
Quando tava doente, ndo”, e que para trés deles os comportamentos dos pais foram
direcionados a conscientizac¢do da crianga quanto aos riscos envolvidos em se desobedecer
recomendacdes médicas: “PI0: Teve um dia que eu corri escondido da minha made, ai ela
conversou comigo que eu ndo podia correr ndo sol, ai eu parei de correr no sol”, “P12: ai
eu ja tinha feito, s6 brigava mesmo porque ndo podia e explicava, que eu ficava gripada ai
piorava. S6 por causa disso”.

O relato que obteve maior freqiiéncia nesta categoria foi quanto a mudangas na
forma dos cuidados das criangas durante o tratamento, sendo que maior monitoramento do
paciente foi citado por quase todas as criancas (n = 14), seguido por maior atengdo a
crianca e maior afetividade (n = 10). Em seguida, destacaram-se a forma de cuidar da
crianga durante a doenca caracterizada por dar coisas (n = 7) ¢ a maneira de lidar com
desobediéncias caracterizada por brigas sem agressao fisica (n = 7 ). Isso demonstra que,
segundo a percepcao do sobrevivente, os pais durante a doenca se tornaram mais
atenciosos e afetuosos, além de monitorarem mais a crianga, sendo interessante que a
principal caracteristica da forma de cuidar ¢ dar coisas.

Deve-se ressaltar também que uma menina apresentou relatos diferenciados quanto
ao pai e a mae, dizendo que o pai se tornou mais afetuoso e atencioso € que a mae nao
alterou sua forma de cuidados. A mesma participante relatou que o pai lhe dava bens
materiais durante seu tratamento e que ele ndo a repreendeu através de agressoes fisicas

durante a época em que esteve doente.

Categoria 5: Experiéncia parental da sobrevivéncia ao cancer infantil

O tema desta categoria se refere exclusivamente ao que foi relatado sobre a
percepcdo da experiéncia dos pais na sobrevivéncia, desconsiderando aspectos
caracteristicos da fase de doenga propriamente dita. A subcategoria experiéncia traumdtica
inclui o que foi dito, por exemplo, a respeito dos pais evitarem o assunto ou ndo
comentarem mais (Figura 13). Assim, dez criancas descreveram comportamentos de
esquiva ou auséncia de comportamentos verbais dos pais frente a estimulos verbais
relacionados a experiéncia traumatica, provenientes de pessoas conhecidas ou ndo: “P10:
Ndo. Eles ndo gostam de comentar assim ndo. Eles ndo gostam ndo ... eles mudam de
assunto”, “P7: Ndo vdo querer falar do assunto”, “Pl14: que ndo gostava de falar com os

9% <6

outros, s6”, “P16: Sei la, minha mde nem fala sobre isso”.
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Figura 13. Subcategoria: a experiéncia traumatica

Cinco dos entrevistados referiram a auséncia de comportamentos verbais acerca da
experiéncia traumatica entre os cuidadores (Figura 13), “E: E entre eles vocé ja viu eles
conversarem? P12: Ndo, eles ndo conversa ndo.”, “E: e entre eles ainda comentam? P14:
ndo”. Os comportamentos de esquiva dos pais frente a estimulos verbais relacionados a
experiéncia traumatica provenientes do filho, justificados em alguns casos pelos
sentimentos negativos desencadeados pelo assunto, foram citados por seis criancas: “P6:
Nao, acabou pra nos, esse assunto acabou pra minha mde e pra mim”, “P16: Ela fala
assim, ela fala um monte de coisa, so que quando eu pergunto, ai ela fala que eu ndo
posso perguntar. Ela fala assim, minha filha ndo pergunta ndo porque eu fico triste”, “P3:
Ndo, ndo conversei mais disso. Até porque leva a gente a lembrar de muita coisa. Entdo,
isso fica chato assim. Agora a gente fala dguas passadas, agora é presente.”.

Ainda considerando-se a subcategoria experiéncia traumdtica, alguns entrevistados
ressaltaram que os pais falavam sobre esta tematica em algumas ocasides. A auséncia de
comportamentos de esquiva frente a estimulos verbais relacionados a experiéncia
traumatica, com amigos, e¢/ou familiares, e/ou desconhecidos foi descrita por doze

participantes: “P12: eles vdo la e fala que eu ja tive e explica pra eles, pessoa que ta
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interessada saber, e é isso mesmo, ndo ha mais dificuldade igual tinha né...”, “P5: Fala,
fala de tudo, fala o que aconteceu. Pro meu tio meu pai fala”, “P3.: Entdo eu acho que eles
comentam essas coisas com alguém que tenha. As vezes pode comentar com alguém
também né, de qualquer coisa assim, que ndo seja, seja assim que a outra pessoa tenha,
mas que pode ajudar”, “P16: Com qualquer pessoa, amiga dela...”.

Trés entrevistados indicaram comportamentos parentais de compartilhar a
experiéncia da doenca do filho, ressaltando que a crianca sobreviveu a doenca: “P[3: Ndo,
minha mde fala que eu ndo estou mais doente, que Deus me curou. Ai, eles fala como é que
foi o tratamento, ai minha mae fala pra eles”, “P16: Comenta, ela fala assim, minha filha
ja foi muito corajosa, ja foi guerreira”, “P3: Normal, fala: olha, minha filha é uma
batalhadora, sobreviveu a isso, ficou triste naquilo. Entdo, eles reagem normalmente”.
Entretanto, outros dois descreveram a presenca de comportamentos verbais acerca da
experiéncia traumatica entre os cuidadores, “P4: Eles so falam com eles dois, so meu pai e
minha mde, so falam, ndo conta pra mim ndo”, “P5: Entre eles comentam”, e cinco a
presenga de comportamentos verbais acerca da experiéncia traumatica entre pais e
sobrevivente, relembrando a experiéncia ou outros aspectos relacionados,“P8: Tem vez
assim que a gente fala, eu e minha mde a gente conversa”, “P2: S6 as vezes assim, a gente
lembra, eu e minha mde, fica lembrando, sabe, das pessoas que passaram assim”, “PIl2:
dificil, ndo ha precisdo assim da gente conversar, so quando a gente ta falando de algum
caso, de um assalto, ele ta com uma dor, que tava, tomou aquele remédio, eu falo que
tomei também, normal... é raro”.

Um aspecto importante foi observado a partir desta subcategoria, que consiste em
quase a mesma quantidade de participantes ter dito que os pais, frente a estimulos verbais
ligados a esse tema, apresentam comportamentos de esquiva ou auséncia de
comportamentos verbais (n =10) e auséncia de comportamentos de esquiva (n = 12).
Ressalta-se que dentre esses, sete disseram que os pais apresentam ao mesmo tempo
comportamentos de esquiva (ou auséncia de comportamentos verbais) e auséncia de
esquiva com amigos, e/ou familiares, e/ou desconhecidos. A partir da analise destas
entrevistas, foi constatado que quatro desses participantes relatam que os pais evitam falar,
ndo querem ou ndo gostam de falar, mas se forem familiares e/ou amigos ndo se esquivam.
Os outros dois relatam que os pais ndo comentam o assunto, mas que também ndo se
incomodam se tiverem que falar sobre isso até mesmo com desconhecidos.

Por outro lado, comportamentos de esquiva dos pais frente a estimulos verbais

relacionados a experi€ncia traumatica provenientes do filho (n = 6) e comportamentos
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verbais acerca da experiéncia traumatica entre pais e sobrevivente (n = 5) também foram
descritos por quase a mesma quantidade de participantes, mas nenhuma crianga apresentou
ao mesmo tempo relatos com essas duas caracterizagdes.

O contexto hospitalar e de doenga ¢ uma subcategoria que, segundo sete criangas,
caracteriza-se por suscitar reagdes negativas nos pais, como sentimentos e lembrancas
ruins, podendo gerar respostas de esquiva (Figura 14): “PI1: ficam muito legal ndo, ndo
gostam muito ndo de ir pro hospital nao”, “P16: Pra mim ela disse, mas so que quando ela
vé alguém doente, ela lembra de mim, quando eu ndo to andando com ela, ela vé alguém
doente, ai se lembra de mim e fica chorando”, “P4: Porque eles nem querem lembrar
daquele...daquele hospital”, “E: Como vocé acha que eles ficam quando vocés vdao no

hospital? P7: Ficam tristes.”.
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Figura 14. Subcategorias: o contexto hospitalar e de doenga e o paradoxo recidiva versus
cura

Entretanto, para duas criangas este contexto € caracterizado por ndo suscitar reacoes
em seus pais, “P6.: Nada. Sente nada. So vai la numa boa, sente nada”, “P12: bom, ndo ha
tristeza nenhuma, so vai e fala vai, leva ela, e so isso mesmo”, e para quatro delas suscita
reagoes positivas, em fungdo dos reforcadores provenientes de cuidar da saude dos filhos ¢
obter informagdes positivas acerca da saude deles, “P9. acho que ela sente bem porque ela

vai pela minha saude”, “P10: E, eles conversam muito com as médica também. Minha mde
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conversa com elas. Pergunta como que ta meu sangue, elas fala que ta bom”, “P15: bem,
porque eles quer que eu figue bom logo, melhorado”.

Finalizando, a subcategoria paradoxo versus cura ¢ caracterizada por relatos de dois
participantes acerca da preocupag@o e medo dos pais quanto ao risco da crianga ter uma
recaida, mesmo ja estando curada (Figura 14): “P8: Comentar eu ja vi, minha mde falando
que tinha medo de uma recaida”, “P2: Eu principalmente, eu e minha mde. Meu pai fica
preocupado, né, se der alguma coisa de errado, né. Com medo assim, mas porque tem
chance de voltar, né. Entdo a gente fica preocupado”.

Nota-se que o contexto hospitalar foi mais citado como sinalizador de estimulos
aversivos (n = 7) do que de estimulos reforcadores (n = 4). Um dos entrevistados
apresentou relatos das duas categorizagdes, descrevendo que a mae a0 mesmo tempo que
gostava de ir ao hospital por encontrar uma médica conhecida, também ndo gostava de ver

criangas doentes porque se lembrava da enfermidade da filha.

Categoria 6: Percepcdo do paciente sobre as mudancas parentais apdés a
experiéncia oncologica

A Figura 15 mostra sinteticamente a categorizacao feita. Esta categoria se refere as
mudancas dos pais de pacientes onco-pediatricos, apos o fim do tratamento e a cura da

doenca, relatadas segundo a percepcao da propria crianca sobrevivente.
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Figura 15. Subcategorias: mudancas na vida e em padrdes comportamentais
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Na subcategoria mudancas na vida dos pais, os participantes apenas dizem se a
vida dos pais mudou ou ndo, mas ndo especificam em que aspectos ocorreram essas
modificacdes. Entre as seis criancas que relataram a ocorréncia de mudangas na vida dos
pais, uma nao explicou o que mudou, limitando-se a mensurar a altera¢do: “P 12: mudou
muito.”’; outra disse que ndo se lembrava o que havia mudado: “P15: Muita coisa ... Ndo
sei. Ah, me esqueci, tia”; e quatro ndo sabiam dizer o que havia mudado: “P6: Ndo, ndo
consigo dizer o que é”, “PI10: ai eu ndo sei, eu s que mudou muitas coisa pra eles”, “P4:
Mudaram... muita coisa. Mas eu ndo sei contar né. Minha mae sabe.”, “Pl4: muita coisa.
E: mas o que mudou? P14: ndo sei. E: vocé ndo sabe dizer o que? P14: ndo.”. Além disso,

trés participantes destacaram que nada mudou na vida dos pais ou que mudou pouco: “E:

’
b

Nada mudou? P13: Ndo.”, “P2: Nao. S0 durante o tratamento que mudou, muita coisa.’
“P7: Mudou um pouco...”.

Na subcategoria mudancas em padroes comportamentais, sete participantes
mencionaram a ocorréncia de mudancas em padrdes comportamentais dos pais, apos o
término do tratamento.

Um deles ressaltou a aquisicdo de informagdes relativas a doenga e aos
medicamentos: “P3: Depois da minha doenca eles so ficaram sabendo mais né, dos
medicamentos, disso e disso, entendeu.”’; e dois o desenvolvimento de doengas e disttrbios
comportamentais no periodo da doenga, que se mantiveram apds o término do
tratamento, “P3: ... por exemplo, a minha mae, com a depressdo, né, isso deve ter mudado
né, porque depressdo. Tanto é que ela vai no médico, e hoje ela foi no médico, toda sexta.
Toda semana, sexta-feira de tarde”, ou que surgiram apds o fim da doenca, “P5: Mudou,
por causa que naquela época la meu pai ndo bebia, agora ta bebendo.E: E antes de vocé
ficar doente, ele ja bebia? P5: ndo”.

Ainda nesta subcategoria, foram categorizados quatro relatos de aumento de
comportamentos de cuidado com a crianga e de atengdo e preocupacdo com a saude da
crianca: “P8: Minha mde ndo tinha muito cuidado assim antes, qualquer sintoma ela
deixava passar um tempdo pra depois ir la ver o que que era. Ai depois minha mde
qualquer coisinha ela ja vai no hospital e ver o que que ¢é”, “P2: Eles ficam mais
preocupados hoje em dia, depois do tratamento, eles ficam mais preocupados”, “Pl2:
Nossa, ele ja fica preocupado, ndo, leva no hospital, minha mde pra que hospital, ndo, ndo
precisa, é uma gripe todo mundo sabe, meu pai que pega mais no pé pra levar no hospital.

E antes era minha mde que falava pra levar no hospital e ele falava ndo, ndo precisa e era
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’

mais grave né...”, “P9: ahan, que antes ela nem podia falar muito direito comigo, que ela
ia trabalhar, chegava tarde da noite... E: e hoje? P9: ah, agora ela trabalha, eu vejo ela
saindo, ai vejo ela chegar”.

Também foram referidas por duas criangas mudangas nos comportamentos afetivos
dos pais em relacdo ao filho doente, iniciados ou ndo durante a doenga, mas que estdo
presentes durante a fase de sobrevivéncia: “E: entdo vocé acha que teus pais estdo mais
carinhosos agora? P8: sim.”, “P3: Ndo, eu antes de eu ter a doenga eu era assim normal.
Nem tratada com muito carinho, nem pouco carinho. Mas acho que ficaram com um
pouquinho de carinho mais do que antes de ter a leucemia, entdo.”. E por uma delas o
aumento de comportamentos de interagdo com os filhos e da expressdo de sentimentos
positivos: “P15: passaram a ficar mais alegre... eles brincam com a gente, conversam. E:
Mais do que antes? P: é.”.

Uma ultima mudanga em padrdes comportamentais dos cuidadores, descritas por
um dos sobreviventes, foi a diminui¢do de comportamentos de conflito entre os pais apos a
doencga: “P15: mudou, o jeito de falar e tudo... por causa que eles brigavam de muito. E:
vocé acha que depois da doen¢a comeg¢aram a brigar menos? P15: foi.”.

Relacionando-se as duas subcategorias, ¢ importante destacar que as seis criangas
que reportaram mudancas na vida dos pais ndo descreveram especificamente alteragdoes em
padrdes comportamentais dos cuidadores. Somando-se aqueles que referiram mudangas em
padrées de comportamento com os que relataram mudangas, mas ndo explicaram, nao
lembraram ou ndo souberam dizer o que mudou, no total, 13 participantes relataram que os
pais apresentaram alguma mudanca apds a experiéncia traumatica. Dessa maneira, nota-se
que a maioria das criancas percebe mudancas nos pais, mas que algumas ndo especificam
para o entrevistador quais foram essas modificagdes. Assim, pode-se supor uma
dificuldade dessas criangas em verbalizar concretamente o que mudou para os pais, apesar
de demonstrarem a percepcao de que algo mudou para seus cuidadores.

Por outro lado, dentre os entrevistados que descreveram auséncia ou poucas
alteracdes na vida dos cuidadores, um deles mencionou ao mesmo tempo um aumento de
comportamentos de cuidados e preocupagdo com a crianga. Constata-se assim uma
aparente contradicdo, uma vez que ela diz que ndo mudou e logo apds relata uma alteracdo
ocorrida.

Comparando-se todas as categorias analisadas, a que obteve a maior freqiiéncia de

relatos foi a Categoria 6, seguida pelas Categorias 5 e 4, respectivamente. Todas as

criancas falaram sobre a mae como principal acompanhante e as reagdes emocionais
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positivas desencadeadas nos cuidadores pela alta (n = 15); quase todas falaram sobre o
diagnostico ter suscitado reagdes emocionais negativas nos pais € 0 maior monitoramento
do paciente como uma das mudangas dos pais na forma de cuidar da crian¢a durante o
tratamento (n = 14); e 12 discorreram sobre o choro como uma estratégia de enfrentamento
focalizado na emocdo, com objetivo de expressar sentimentos privados. Estes foram os
relatos citados com maior freqiiéncia pelos entrevistados.

Além disso, ¢ importante destacar que as condi¢des para a realizacdo da coleta de
dados se caracterizaram por algumas limita¢des e dificuldades em funcdo da moradia dos
participantes muitas vezes serem bastante humildes, sendo necessario que os pais
permanecessem do lado exterior da casa para que a entrevista fosse realizada com
privacidade. O acesso a esses locais também foi bastante complicado, em fun¢do da falta
de enderecos bem sinalizados e da distancia e do transito geralmente intenso no entorno do
Distrito Federal e proximidades de Goias.

Em contraponto, deve-se frisar a grande satisfacdo das criancas e seus familiares
com a realizacdo das visitas domiciliares, demonstrando sempre muita receptividade e

alegria com a presenga dos pesquisadores.

3) Comparacao: dados do Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index e relato
dos sobreviventes sobre a experiéncia parental

A comparacdo entre o escore total de gravidade (PTSD Severity Score) de cada
participante, com o relato categorizado a partir das entrevistas, foi realizado com objetivo
de avaliar a relagdo entre a percepc¢ao da crianca a respeito da experiéncia dos pais na
sobrevivéncia ao cancer infantil e o escore obtido no PTSD. Para isso, calculou-se a média
do escore total de gravidade das criancas que apresentaram relatos dentro de cada
subcategoria, objetivando-se identificar os relatos que apresentaram as maiores médias e
que, portanto, seriam mais caracteristicos dos participantes que apresentaram as maiores
pontuacdes nesse escore.

Como ja dito anteriormente, a média do escore total de gravidade foi 25,06, sendo
que os dois entrevistados que relataram a preocupacao ¢ o medo dos pais quanto ao risco
da crianga ter uma recaida obtiveram a maior média de pontuacdo, que foi 39. Falar sobre o
assunto obteve as duas maiores pontuagdes seguintes, com média 29,3 no escore para as
criangas que informaram o comportamento dos pais de compartilhar a experiéncia da

doenca com outros, com énfase na sobrevivéncia do filho, e 29,2 entre aquelas que



64

mencionaram conversar com seus pais sobre o evento traumatico, relembrando aspectos
relacionados.

Quanto ao contexto hospitalar e de doenca, a média foi de 28,5 entre as criangas
que descreveram-no como suscitando reagdes negativas em seus cuidadores, inclusive com
respostas de esquiva. O restante das subcategorias e caracterizagdes, no entanto, apresentou
média inferior a média geral no escore total de gravidade, embora as médias apresentassem
pouca variacdo, oscilando de 19,5 a 39 pontos.

E possivel inferir a partir disso uma relagio entre o modo como as criangas
percebem a experiéncia de seus pais na fase de sobrevivéncia e a presenca de PTSD,
caracterizada pela média de escore de gravidade de PTSD estar acima da média geral deste
estudo nesse escore, com relagdo ao medo da recidiva e ao contexto hospitalar como
gerador de reacdes negativas nos pais durante a fase de sobrevida dos filhos. Além disso,
nota-se que as subcategorias e caracterizagdes que obtiveram as maiores médias de
pontuacdo incluem os pais conversarem com seus filhos sobre o assunto e compartilharem
a vivéncia da enfermidade com outras pessoas, o que pode sugerir que essas criancas
percebem a experiéncia dos pais caracterizada ndo apenas por aspectos negativos, mas
também através de comportamentos adaptativos como esses citados.

Também conforme mencionado, a maioria das criangas (n = 10) apresentou escores
na faixa de 1 a 30, e dentre as cinco que apresentaram escores maiores observam-se
algumas sutilezas. A crianca que obteve o maior escore (n = 45), a0 mesmo tempo em que
ressaltou a auséncia de comportamentos verbais de seus pais frente a estimulos verbais
relacionados & experiéncia traumatica provenientes de amigos, familiares ou
desconhecidos, mencionou também que a mae as vezes conversa com ela sobre o ocorrido,
relembrando detalhes do que foi vivido. O paradoxo recidiva versus cura também foi
descrito por esse participante, que informou o medo dos pais de que a doenga volte.

O participante que obteve o segundo maior escore (n = 36) ressaltou tanto
comportamentos de esquiva dos pais de conversarem com a crianga sobre o trauma vivido
quanto a percepg¢do do contexto hospitalar e de doenga como gerador de reagdes negativas
nesses cuidadores. Por outro lado, foi mencionada também a auséncia de comportamentos
de esquiva com amigos, e/ou familiares, e/ou desconhecidos e comportamentos de
compartilhar a experiéncia vivida nesses cuidadores. Segundo a percepcao do entrevistado
que teve a terceira maior pontuacdo (n = 35), seus pais esquivam-se de falar sobre o
assunto com a crian¢a, ndo evitando, entretanto, de falar com amigos e desconhecidos ¢ de

compartilhar a experiéncia do filho, ressaltando sua sobrevivéncia. E curioso que a mesma
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crianga tenha mencionado que o contexto de doenga suscita em sua mae reagdes negativas,
mas que ela se sente bem em voltar ao hospital em que a filha fez o tratamento.

Os outros dois entrevistados obtiveram o mesmo escore (n = 33), sendo que para
um deles seus pais ndo apresentam comportamentos de esquiva frente a estimulos verbais
relacionados a experiéncia traumatica, além de conversarem com a crianga sobre esta
tematica. Esse mesmo participante fez ainda men¢ao ao paradoxo recidiva versus cura. O
outro relata que os pais evitam falar sobre o assunto, ou mesmo ndo falam sobre isso, seja
entre eles, ou com familiares ou desconhecidos, mas que falam com a crianga e ndo se
esquivam do assunto com amigos. Além disso, os dois destacam que o hospital suscita
reacdes negativas em seus pais.

Logo, nota-se que as criangas que obtiveram os maiores escores totais de gravidade
apresentam caracteristicas diferenciadas, sendo que todas relatam que os pais lidam com a
experiéncia traumadtica de forma negativa (esquiva, auséncia de comportamentos verbais,
reagdes negativas ao contexto hospitalar e de doenca) e positiva (falar sobre a experiéncia,
auséncia de esquiva, compartilhar a experiéncia e reagdes positivas ao contexto de doenga

e hospitalizacao).
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CAPITULO 7
DISCUSSAO

O presente capitulo discutira os principais resultados desta pesquisa, de acordo com
os seguintes eixos: 1) analise dos dados obtidos através do Posttraumatic Stress Disorder
Reaction Index; 2) analise dos relatos das criancas sobre a experiéncia de seus pais com o
cancer infantil; 3) comparacdo entre os dados do escore geral de gravidade do PTSD
Reaction Index com as categorias referentes a percep¢do dos participantes sobre a

experiéncia parental na sobrevivéncia.

1) Analise: Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index

E necessario fazer algumas consideragdes sobre o Posttraumatic Stress Disorder
Reaction Index, que foi utilizado para avaliar Desordem de Estresse Pos-traumatico e seus
sintomas nas criancas participantes do estudo. Conforme dito anteriormente, este ¢ um
instrumento novo, mas que ja teve suas propriedades psicométricas validadas em estudos
internacionais recentes. Contudo, ainda ndo foi validado para amostras brasileiras e isso
pode ter ocasionado algumas dificuldades na interpretacdo dos dados obtidos.

De acordo com o critério de Stoppelbein e cols. (2006), que foi estabelecido para
interpretacdo do escore total de gravidade do instrumento, os dados obtidos sugerem
estresse leve para seis criancgas, estresse moderado para sete e indicag@o de sintomas graves
de estresse pos-traumatico para uma. A presenca de sintomas para uma das criancas foi
indicada como duvidosa.

Além disso, considerando-se como sintoma aqueles itens que obtiveram pontuagao
minima 3, uma das criangas acabou por ser diagnosticada com Desordem de Estresse Pos-
traumatico ¢ quatro com diagnoéstico parcial. Percebe-se que isto esta de acordo com a
literatura, uma vez que diversas pesquisas t€ém evidenciado taxas modestas de ocorréncia
de Desordem de Estresse Pos-traumatico (Barakat & cols., 2006, Kazak & cols., 2004,
Pynoos & cols., 1998, citado conforme Phipps, 2007). E importante perceber que se tratam
de estudos internacionais ¢ que, mesmo com as diferencas de cultura ¢ de condigdes
socioecondomicas, os resultados encontrados foram semelhantes.

Estes mesmos autores destacam, ainda, a incidéncia de altas taxas de sintomas de
estresse pos-traumatico entre sobreviventes ao cancer infantil, que, porém, ndo sdo
suficientes para o diagnéstico deste transtorno na maioria dos casos. Na presente

investigacdo, em um total de 17 sintomas, a média de sintomatologia foi 3,6 ¢ no maximo
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oito sintomas para um dos participantes, o que parece contrariar, inclusive, o que foi
encontrado na literatura por terem sido baixas as taxas. Mais especificamente, outros
autores ressaltam que as criangas sobreviventes apresentam niveis de sintomas de estresse
pos-traumatico inferiores a outras que ja vivenciaram outros tipos de traumas graves
(Bruce, 2006; Salmon & Bryant, 2002, citado por Phipps, 2007).

A correlagdo negativa que foi encontrada entre idade da crianga e escolaridade com
a pontuacdo nos Critérios D (Hiperestimulacdo) e A, respectivamente, pode indicar que
talvez as criangas maiores tenham entendido melhor as instrugdes e os itens do instrumento
por estarem em um estagio de desenvolvimento mais avancado, o que favoreceria
conseqiientemente sua precisdo. A correlacdo negativa, que também foi observada entre a
idade da crianga e o preenchimento dos requisitos para o Critério D, pode ser considerada
mais uma evidéncia para essa suposi¢ao.

Também foi constatado durante a aplicacdo que os participantes entendiam melhor
os itens objetivos e tinham mais dificuldade nos itens abstratos, principalmente as criangas
mais novas, ¢ isto estd de acordo com o que Bruce (2006) destaca sobre as criangas
menores se concentrarem mais em aspectos concretos do evento traumatico e as mais
velhas nos aspectos existenciais, demonstrando que, talvez, alguns itens ndo estivessem
apropriados para a faixa etdria de algumas das criangas e corroborando de certa forma a
suposicdo sobre o estagio de desenvolvimento da crianca ter favorecido a precisdo do
PTSD Reaction Index.

Entretanto, ¢ preciso cautela, ja que esses dados podem refletir caracteristicas
pessoais dos entrevistados, como, por exemplo, as criangas mais novas apresentarem uma
tendéncia a hiper-estimulacdo, preenchendo com mais facilidade os requisitos para o
Critério D (Hiperestimulacdo) e obtendo maior pontuacdo neste Critério. Esses dados,
inclusive, podem ser decorréncia de varidveis ndo analisadas nesta investigacdo, como as
condigdes de elaboracao da experiéncia de vida de cada participante.

O diagndstico parcial de PTSD se correlacionou positivamente com a idade no
diagnoéstico e negativamente com a duragdo da doenca, sendo estes dados de grande
relevancia. E importante perceber que o estabelecimento de um possivel diagnostico
parcial de PTSD ocorreu mais entre as criangas maiores no momento do diagndstico do
cancer infantil, tornando possivel presumir que estas estariam mais suscetiveis as
conseqiiéncias negativas deste evento traumatico. De acordo com Barakat e cols. (2006), o
critério de cinco a sete anos no momento do diagnodstico deve ser utilizado porque muitas

pesquisas t€ém mostrado que a partir dessa faixa etaria ¢ maior a suscetibilidade ao estresse
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pos-traumatico. A presente pesquisa corrobora este critério, supondo-se que a correlagdo
entre a idade da crianca no momento em que a doenga foi diagnosticada e um possivel
diagnostico parcial de PTSD pode demonstrar a maior suscetibilidade das criangas mais
velhas ao estresse pds-traumatico.

A correlag@o entre a pontuagdo do Critério B (Evitacdo) com a idade no fim do
tratamento e do preenchimento do Critério D (Hiperestimulagdo) com a idade no momento
do diagnodstico mostra, mais uma vez, que a idade parece ser um fator fundamental de
influéncia no desenvolvimento de estresse pos-traumatico. Entretanto, ¢ preciso cautela ao
analisar essa possivel influéncia da faixa etdria, sendo que diversos outros fatores, ndo
investigados na presente pesquisa, podem contribuir para as correlagdes constatadas.

Quanto a correlagdo entre o diagnoéstico parcial e a duragdo da doencga, percebe-se
que esse diagnodstico ocorreu mais entre aqueles participantes que vivenciaram um periodo
menor de duracdo da enfermidade. Uma possivel explicacdo para isto pode ser o fato de
que talvez o tratamento da enfermidade dessas criangas tenha sido mais curto, mas também
mais intenso. Assim, pode-se imaginar que o tratamento dessa forma seja mais traumatico
do que o prolongado e brando. Além disso, outra hipotese é que as criangas que
vivenciaram um tratamento prolongado tiveram mais tempo para aceitar e compreender
melhor essa experiéncia e, talvez, isso tenha tornado a experiéncia menos traumatica para
elas. Essa questdo poderia ser analisada em estudos futuros, que investigassem exatamente
esta correlacdo observada de maneira mais abrangente, incluindo a busca de hipoteses para
o que foi constatado.

Para finalizar, é necessario ressaltar a visao distorcida sobre a experiéncia do cancer
infantil, enfatizada por duas criangas entrevistadas que responderam pensar quase sempre
ou sempre, que em parte o que aconteceu foi culpa delas mesmas. Essa visdo distorcida ja
foi observada na literatura, inclusive quanto a essa culpabilizacdo que pode ocorrer
(Steinberg, Brymer, Decker & Pynoos, 2004), ¢ demonstra a necessidade de que a crianga
seja acompanhada a fim de evitar que isso traga conseqii€éncias para sua vida futura. Além
disso, a maioria das criancas respondeu nunca ter dificuldades relacionadas ao
embotamento de emogdes positivas e ter dificuldades de sentir emogdes negativas as vezes,
quase sempre ou sempre. Esses dois itens geraram muitas dividas nas criangas e devem ser
analisados com cautela, sendo dificil considerar o reflexo desse embotamento nos

resultados do presente estudo pela divida se de fato ele corresponde a realidade.
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2) Analise dos relatos das criancas sobre a experiéncia de seus pais com o
cancer infantil

Com relagdo a primeira categoria de analise, observa-se que a maioria das criangas
percebeu mudangas em seus pais apds o término do tratamento do cancer infantil, o que de
certa forma estd de acordo com a literatura, que ressalta, por exemplo, a dificuldade de
adaptacdo dos pais apos a enfermidade do filho (Arrais & Araujo, 1999, Delella & Araujo,
2002, Espindula, 2001).

A desintegragdo psicologica, caracterizada pela negacdo e embotamento acerca do
trauma que foi vivenciado, também pode ser uma mudanca conseqiiente da vivéncia de
traumas graves (Janoff-Bulman, 1999). O fato de dois participantes terem destacado que
seus cuidadores desenvolveram doengas e distirbios comportamentais no periodo da
doenca, que se mantiveram apds o término do tratamento ou que surgiram apds o fim da
doenca, podem ser exemplos de possiveis casos de desintegracdo psicoldgica,
demonstrando uma visdo focada nos aspectos negativos relacionados a experiéncia
traumatica.

Ainda corroborando essa percep¢do, Vendruscolo (2001) salienta que o ser-no-
mundo curado do cancer ¢ permeado pelo que foi vivenciado durante o evento traumatico e
que seria entdo uma nova forma de existéncia. Assim, fazendo um paralelo do que ¢
descrito sobre a experiéncia infantil com a de seus pais, pode-se supor que para os pais
também seria uma nova forma de existéncia, envolta pelo que foi vivido durante a
enfermidade e o tratamento do filho.

Entretanto, percebe-se que algumas criancas se focaram especificamente nas
mudangas positivas ocorridas na vida de seus pais, destacando, por exemplo, a diminui¢ao
de conflitos conjugais, a maior afetividade com os filhos e o aumento de comportamentos
de cuidados, atencdo e interacdo dos pais com a crianga. Esta concepc¢ao que enfatiza os
beneficios e mudangas positivas estd em conformidade com Barakat e cols. (2006), Lopes
(2001) e Janoff-Bulman (1999). Nota-se que, dentre as criangas que descreveram as
mudangas ocorridas em seus pais apos o fim do tratamento, a maioria ressaltou aspectos
positivos e isso € interessante, uma vez que demonstra que mesmo tendo vivenciado um
evento traumatico as criangas conseguem perceber em seus pais mudangas positivas em
decorréncia deste.

Mais especificamente com relagdo as duas criangas que relataram o aumento de
comportamentos de preocupacdo com sua saude por parte de seus cuidadores, Arrais e

Araujo (1999) verificaram que a preocupacao excessiva com a saude dos filhos foi uma das
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caracteristicas apresentadas pelos pais de sobreviventes. Logo, percebe-se que neste ponto
o relato dos pais coincide com a percepgao das criangas entrevistadas na presente pesquisa.

Além disso, ¢ importante refletir acerca de alguns entrevistados terem dito que a
vida de seus pais mudou, mas ndo terem explicado o que mudou, ou terem dito que ndo se
lembram ou que ndo sabem dizer o que mudou. Assim, a crianga percebe que algo mudou
na forma de viver de seus pais, mas aparenta ter dificuldade em explicar, respondendo
entdo de maneira evasiva (ndo sei, ndo lembro ou simplesmente ndo dizendo nada). Uma
possivel hipotese para essa situacdo pode ser a idade e/ou a escolaridade dessas criancgas, o
que pode tornar dificil transformar essa percep¢do infantil de que algo mudou em
exemplos concretos, como alteragdes comportamentais. Outras hipdteses consistem na
influéncia de caracteristicas do proprio contexto de entrevista; do repertorio verbal da
crianca (que pode apresentar limitagdes); e também do tipo de interacdo entre pais e filhos,
na qual se estimule, ou ndo, a expressao da crianga quanto as suas percepgoes.

Investigando-se a idade dos entrevistados que responderam dessa maneira,
observou-se que variou de 8 a 11 anos ¢ a média foi 9,16 anos, um pouco abaixo da média
geral, que foi 9,93. Quanto a escolaridade, esses participantes ndo apresentavam atrasos de
escolaridade, sendo que quatro estdo no 4° ano, um no 3° ano, um no 5° ¢ um no 6°.
Assim, a hipotese anterior ndo pode ser confirmada a partir destes dados
sociodemograficos.

Por outro lado, constatou-se que um mesmo participante relata auséncia de
mudangas na vida de seus pais e um aumento de comportamentos de cuidados e
preocupacao por parte deles para com o filho, o que possivelmente corrobora a suposicao
de que algumas criangas tenham dificuldade para dizer de maneira precisa o que mudou na
vida dos seus pais. Observa-se, a0 mesmo tempo em que a crianga diz que nada mudou
quando indagada, que ela relata mudancas quando questionada em outro momento e de
maneira indireta. Assim, este € um aspecto que necessita de maior investigacdo para ser
melhor compreendido.

Os riscos envolvidos na utilizacdo de entrevistas com criangas sdo destacados por
Van Manen (1997, conforme citado por Bjork, Wiebe & Hallstrom, 2005), j& que elas
tendem a falar menos do que adultos, por exemplo. Essa também poderia ser uma possivel
explicagdo para alguns dados encontrados, sendo que as respostas evasivas podem se tratar
simplesmente de uma caracteristica infantil. Entretanto, outros pesquisadores defendem

que seja pesquisada a percepgdo infantil acerca de suas experiéncias e de sua familia,
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colocando-os em um papel ativo nesse processo de investigacdo mesmo com todas as
dificuldades envolvidas (Bjork & cols.).

Quanto a categoria 2, um aspecto interessante consiste no fato de uma tinica crianga
ter dito que seus pais tinham disponiveis dois tipos de suporte social (instrumental e
emocional) durante o tratamento, e que para 12 delas seus pais tinham apenas um dos tipos
de suporte social. Além disso, no total, duas criangas relataram que seus pais ndo tinham
qualquer tipo de suporte social durante a fase da enfermidade. A importancia do suporte
social ¢ destacada por alguns autores, que ressaltam sua influéncia na forma como a
sobrevivéncia sera vivenciada posteriormente pelo sobrevivente e sua familia (Baumeister,
Faber & Wallace,1999; Valle, 1997, conforme citado por Valle & Ramalho, 2008). Assim,
essa percepcdao de 13 dos entrevistados de que seus pais tinham ao menos um tipo de
suporte social disponivel ¢ uma percep¢ao positiva, dada a relevancia de sua presenga.

A importancia do suporte social também se reflete de alguma forma nas entrevistas,
considerando-se que este fator concentrou a maior freqliéncia de relatos na categoria
referente ao impacto da doenca na vida dos pais. Assim, a presenga ou ndo de suporte
social disponivel para os pais foi considerada pelos participantes como um importante fator
de impacto na forma como o céancer infantil foi vivido por seus cuidadores. Corroborando
esta posicdo, Delella e Araujo (2002) verificaram, a partir dos relatos dos pais de
sobreviventes, que o suporte social tem grande influéncia no enfrentamento da doenca.
Logo, a percepc¢ao das criancas sobre seus pais esta em conformidade com o relato dos pais
sobre eles mesmos do estudo de Delella e Araujo.

Entretanto, houve um relato de reacdo negativa familiar, acompanhada da presenca
de suporte social emocional para os cuidadores, mas de desconhecidos. Observa-se que
este relato ¢ contrario ao da maioria, que destacou a familia como responsavel pelo suporte
emocional ou instrumental.

A subcategoria mudangas na dindmica familiar obteve a segunda maior freqiiéncia
de relatos, destacando-se como modificagdes ocorridas principalmente a necessidade de
delegar os cuidados dos irmaos saudaveis. A preocupagdo com os filhos sadios foi também
uma das mais citadas, sugerindo entdo que para os sobreviventes as dificuldades e
mudancas relacionadas com seus irmdos tiveram importante impacto na vida dos pais
durante sua doenca. A literatura confirma essa percepgao ao ressaltar, por exemplo, que os
pais podem ndo conseguir manter interacdes adequadas com seus filhos saudaveis, tendo

que lidar com a caréncia deles por ndo estarem sempre presentes (Valle & Ramalho, 2008).
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A categoria 3 trata do estilo de enfrentamento parental e um dos aspectos
interessantes observados com relacdo a subcategoria enfrentamento focalizado no
problema foi a baixa freqiiéncia de relatos de comportamentos dos pais de explicar e/ou
conversar com o filho sobre a enfermidade, que, no entanto, foi a estratégia mais votada
nesta subcategoria. De maneira geral, a freqiiéncia de relatos foi baixa, o que pode sugerir
uma percepcdo das criangas de que seus pais utilizavam poucas estratégias focadas no
problema. Delella e Araujo (2002) salientaram que o enfrentamento descrito por pais de
sobreviventes baseou-se na busca de informagdo, busca de ajuda religiosa e espiritual e
busca de suporte social.

Entretanto, no presente estudo, houve apenas um relato de aquisi¢do de
informagdes sobre a doenga pelos pais, dois de enfrentamento baseado na espiritualidade e
dois de busca de suporte social. Além disso, a mesma crianga que relatou a aquisi¢do de
informagdes pelos seus pais também relatou que eles utilizavam praticas religiosas que
favorecem a expressao da fé e atuam como suporte espiritual. Logo, apenas quatro criangas
citaram as estratégias verificadas na pesquisa das autoras acima citadas, o que demonstra
uma percep¢ao diferenciada entre as criangas e seus pais sobre a experiéncia parental.

Mas, a principal divergéncia do presente estudo em relacdo a pesquisa de Delella e
Araujo (2002) consistiu no tipo de enfrentamento parental mais citado, que foi o focalizado
na emocdo, com énfase nos comportamentos de evocacdo de lagrimas para a expressao de
eventos privados como tristeza, medo e incerteza diante do tratamento do cancer infantil de
seus filhos. Esse tipo de estratégia ndo foi constatada por Delella e Araujo. Pode-se supor,
a partir desses fatos, que a experiéncia parental foi percebida diferentemente por pais e
filhos, que apresentaram relatos diferenciados a respeito da experi€ncia parental com o
cancer na infancia.

Entretanto, em uma pesquisa realizada com pais chineses, Wong e Chan (2006)
verificaram que as principais estratégias de enfrentamento utilizadas por esses pais foram
focalizadas na emocdo e nos problemas, o que também se verificou na presente
investigagdo. E interessante que pesquisas realizadas em contextos tio diferenciados
tenham apresentado semelhangas, sendo que a percepgao das criangas se coaduna com o
que foi verificado nos pais chineses.

O medo e a incerteza vividos pelos pais da crianga durante o tratamento do cancer
infantil ¢ trazida por Tarr e Pickler (1999, conforme citado por Bjork, Wiebe & Hallstrom,
2005) e foi constatada por Bjork e cols. (2005) ao realizar entrevistas com familiares de

pacientes onco-pediatricos, sendo que esse medo e incerteza surgiram nos relatos desta
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pesquisa como sendo expressos através de comportamentos de choro. O medo da morte da
crianga, inclusive, foi relatado por um dos participantes expressamente no presente estudo
e também foi observado por Bjork e cols.

Outro aspecto importante com relacdo ao modo de enfrentamento da doenca
consiste na sua possivel relagdo com a qualidade de vida apds a cura (Arrais & Araujo,
1999, Silva, Teles & Valle, 2005), ja que demonstra a relevancia de que os pais possuam
estratégias adequadas de enfrentamento. A partir dos resultados deste estudo, percebe-se
que, segundo os participantes, alguns pais utilizavam estratégias ndo eficientes como
negacdo, culpabiliza¢do de outros, ndo expressar sentimentos ¢ omissdo de informagdes
sobre a enfermidade para a crianga. Inclusive, foi 0 mesmo pai que utilizou, a0 mesmo
tempo, estratégias de negacdo e culpabilizagdo de outros, tendo utilizado também a ndo
expressdo de sentimentos.

Analisando-se as pontuacdes dessa crianca no PTSD Reaction Index, observou-se
que seu escore total de gravidade no instrumento foi igual a 45, tendo preenchido os
requisitos para um possivel diagnodstico de Desordem de Estresse Pos-traumatico total ou
parcial. Com relacdo aos sintomas, constatou-se a presenga de oito sintomas. Assim, no
caso deste participante o0 modo de enfrentamento de seus pais parece estar relacionado com
a presenca de PTSD e sintomas.

Na categoria 4, um aspecto que se destaca ¢ que as criancas relataram com maior
freqii€éncia que as principais formas de cuidados dos pais durante sua doenga foram dar
coisas ¢ fazer coisas para ela. Essa percepcdao esta de acordo com a literatura, Valle ¢
Ramalho (2008), por exemplo, ressaltam as concessdes materiais para a crianga
principalmente de brinquedos e alimentos, conforme o que também foi dito pelos
entrevistados.

Esses mesmos autores destacam, também, as concessdes afetivas que sdo feitas as
criangas com cancer, como, por exemplo, prioridade para as vontades do filho e maior
atencdo a ele. Posicdo esta corroborada por Bjork e cols. (2005) e Wong ¢ Chan (2006),
que também descrevem a maior atencdo dispensada ao filho doente e que o cuidar dele
seria uma espécie de trabalho em tempo integral dos pais. No presente estudo maior
atencdo e maior afetividade obtiveram a segunda maior freqiiéncia de relatos na categoria
4, estando dentro da subcategoria mudangas na forma de cuidar da crianga durante o
tratamento com relacdo ao periodo anterior ao surgimento da doenga.

Assim, as principais mudancgas na forma de cuidados dos pais, percebidas pelos

participantes durante a doenga, coincidem com o que ¢ trazido por Valle e Ramalho
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(2008). Contudo, enquanto comportamentos de maior atengdo e afetividade sdo percebidos
como mudangas que ocorreram durante a enfermidade, tornando-se mais intensos, 0s
comportamentos de dar coisas e fazer coisas para a crianca doente sdo vistos como
caracteristicas principais da forma de cuidar nessa fase, e ndo como mudangas
propriamente ditas. De forma geral, Valle e Ramalho também ressaltam esses aspectos
levantados pelos participantes.

O relato de maior monitoramento, que teve a maior freqiiéncia na categoria,
também foi descrito pelas autoras. Segundo Valle e Ramalho (2008), os cuidados do filho
doente sdo diferenciados e caracterizados por restricdes fisicas como proibicdo de
brincadeiras. Essas restricdes fisicas, incluindo proibicdes de brincadeiras e de freqiientar
determinados locais, foram também citadas por quase todos os participantes, o que
demonstra que a percep¢do das criangas ¢ bastante homogénea e de acordo com o que a
literatura mostra acerca desta tematica.

Um aspecto surpreendente desta categoria foi o0 mesmo participante ter dito que a
forma de cuidado dos pais consiste em infringir e seguir orientagdes médicas. Esta aparente
contrariedade deve ser entendida através de uma andlise clinica do relato deste
participante, o que demonstra que para a crianga, normalmente, seus pais cuidavam dela
seguindo as orientacdes médicas, mas que em alguns momentos eles descumpriam essas
orientagdes caso os resultados de exames fossem positivos. Assim, o padrdo de cuidados
desta crianga por seus pais, seguindo sua percep¢do, foi marcado principalmente pelo
cumprimento ou ndo de orientacdes médicas, sendo esta decisdo sobre cumprir ou ndo em
fung¢do de variaveis relacionadas ao tratamento.

A maneira de lidar com desobediéncias durante o tratamento, caracterizada por
comportamentos de repreensdo sem agressdo fisica, teve a terceira maior freqiiéncia de
relatos, empatando com a forma de cuidar caracterizada por dar coisas. Assim, percebe-se
que os cuidados parentais durante o tratamento onco-pedidtrico apresentam
especificidades, sejam percebidas pelas criangas como mudangas propriamente ditas ou
apenas como caracteristicas dessa fase, que acabam por diferenciar estes cuidados dos que
normalmente sdo dispensados as criancas quando saudaveis.

Um aspecto interessante da Categoria 5 foi que praticamente a mesma quantidade
de criangas relatou que os pais apresentam comportamentos de esquiva ou auséncia de
comportamentos verbais e também auséncia de comportamentos de esquiva, quanto a
tematica da sobrevivéncia do filho ao evento traumatico. Lembrando também que sete dos

entrevistados tiveram os dois tipos de relato. A analise mais aprofundada do que foi dito
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por eles demonstra na verdade que essa questdo € bastante complexa, sendo que alguns
participantes relatam que seus pais se esquivam ou mesmo nao comentam o assunto em
algumas situacdes e ndo se esquivam em outras.

Figueira e Mendlowicz (2003) salientam que a tentativa de esquiva de situagdes que
lembrem o evento traumatico, como evitar falar ou pensar sobre o assunto, pode indicar a
presenga de um sintoma de estresse pos-traumatico. No caso do presente estudo, trés das
criangas descreveram apenas comportamentos de esquiva ou auséncia de comportamentos
verbais acerca do evento traumatico em seus pais, uma vez que os outros sete afirmaram
que seus pais em momentos especificos ndo se esquivam. Concluindo, ndo se pode
determinar se os comportamentos desses pais, descritos pelos sobreviventes, constituem ou
ndo um sintoma sem que uma analise clinica detalhada desses pais seja realizada.

Ainda quanto a questdo de falar sobre o evento traumatico, quase a mesma
quantidade de entrevistados disse que seus pais se esquivavam frente a estimulos verbais
relacionados a experiéncia traumatica provenientes do filho e que falavam acerca da
experiéncia traumatica com o sobrevivente, enfatizando-se que nenhuma crianga
apresentou a0 mesmo tempo relatos com essas duas caracterizagdes. Nota-se, entdo, que
novamente algumas das criangas indicam a esquiva, que € caracteristica de sintoma do
PTSD (Figueira & Mendlowicz, 2003), especificamente com relagdo a estimulos verbais
do proprio sobrevivente. Ressalta-se, no entanto, que dentre esses, todos foram descritos
como nao se esquivando de estimulos verbais sobre essa tematica em momentos
especificos, com amigos ou familiares, afastando, entdo, uma possivel hipotese de presenca
de sintomas de Desordem de Estresse Pos-traumatico.

Vale ressaltar que o contexto hospitalar foi caracterizado com maior freqiiéncia
pelas criangas como sinalizador de estimulos aversivos para seus cuidadores, € ndo como
sinalizador de estimulos refor¢adores, mas isso ja era esperado de alguma maneira em
fun¢do da natureza traumatica do evento que foi vivenciado. Algumas das criangas relatam,
por exemplo, que seus pais se lembram de quando elas estavam doentes quando vao ao
hospital ou véem alguma crianca doente, expressando tristeza ou mesmo chorando diante
dessas situagdes. De acordo com Baum e Spencer (1997, conforme citado por Marks &
cols., 2000), a sensibilidade a novos eventos estressantes ¢ um dos sintomas de Desordem
de Estresse Pos-traumatico e isso ¢ constatado a partir dos relatos dos entrevistados, sendo
descrita a sensibilidade dos cuidadores ao contexto hospitalar e de doenga apods o término

da experiéncia traumatica.
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Além disso, para Janoff-Bulman (1999) as lembrangas intrusivas, como estas
relatadas nas entrevistas, fazem com que o sobrevivente, € mais especificamente neste caso
seus pais, revivam o trauma vivenciado, o que demonstraria na verdade a necessidade da
experiéncia ser processada e integrada. Delella e Araujo (2002), por sua vez, também estio
de acordo com o relato das criancas acerca do contexto hospitalar e de doenga como
sinalizadores de estimulos aversivos para seus pais, em fun¢do dos pais investigados em
seu estudo terem descrito o retorno ao hospital como gerador de ansiedade para eles.

A ambivaléncia com relagdo a esse contexto surgiu em uma das entrevistas, sendo
que para esse participante sua mae ao mesmo tempo em que gostava de ir ao hospital por
encontrar uma médica conhecida, também ndo gostava de ver criangas doentes porque se
recordava de sua doenga. Assim, mais uma vez tornam-se evidentes as sutilezas e
complexidades que envolvem a fase da sobrevivéncia, o que exige do pesquisador e do
profissional que lida com essa questio esforgo para evitar conclusdes precipitadas.

Por fim, ¢ curioso que apenas dois entrevistados tenham mencionado o paradoxo
recidiva versus cura, considerando-se que na literatura da sobrevivéncia ao cancer infantil
esse ¢ um dos topicos mais recorrentes (Arrais & Araujo, 1999, Espindula, 2001, Silva,
Teles & Valle, 2005). Contudo, ¢ importante lembrar a complexidade envolvida na
percepcdo de um paradoxo desta natureza por parte de criangas. Assim sendo, seria
precipitada alguma discussdo mais aprofundada sobre esta evidéncia.

A Categoria 6 destacou-se por todas as criancas terem descrito a mde como
principal acompanhante e as reagdes emocionais positivas dos pais desencadeadas pela
alta. Delella e Araujo (2002) também destacam que, segundo os pais entrevistados, a mae
foi a principal acompanhante e que isto estd de acordo com o que se verifica na literatura
da area, inclusive quanto as conseqiiéncias deste papel da mae como principal responsavel
pelos cuidados de satde. Além disso, qualquer profissional que trabalha em hospitais
poderia muito bem confirmar essa percepgdo das criangas de que as maes sdo as principais
acompanhantes durante o tratamento, sendo esta uma realidade evidente em contextos de
internacdo e hospitalizagao.

Ressalta-se também que o fato de todos participantes terem relatado as reacdes
emocionais positivas dos pais desencadeadas pela alta e quase todos as reacdes emocionais
negativas geradas pelo diagnostico estd de acordo com o que se observa na pratica
profissional em contextos clinicos e hospitalares. Essas situacdes normalmente ndo sdo
caracterizadas por ambigiiidade de sentimentos, uma vez que envolvem questdes

marcadamente positivas (alta) ou negativas (diagnostico). Wong e Chan (2006) verificaram
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nos pais chineses que a reacdo inicial apds o diagnostico € caracterizada principalmente
pelo choque e pela negacao, por exemplo.

Os relatos sobre as dificuldades dos pais durante a internagdo quanto ao contexto
fisico hospitalar também ¢ uma realidade a que os profissionais que trabalham na area ja
estdo familiarizados. Isso porque as acomodagdes hospitalares em servigos publicos sdo
normalmente precarias ¢ ndo oferecem condigdes minimas de conforto para
acompanhantes principalmente, entdo, a percepcdo das criancas reflete na realidade o
panorama dos contextos hospitalares atualmente.

Para Poder, Ljungman e Essen (2008), a experiéncia dos pais com o cincer infantil
¢ caracterizada por exposigdes a traumas, como presenciar a dor de seu filho e outros
eventos adversos, estando em conformidade com os relatos dos entrevistados sobre as
dificuldades vivenciadas pelos pais em funcdo da realizagdo de procedimentos médicos
dolorosos nos filhos. Neste caso, observa-se que estes traumas a que os pais estdo
expostos, segundo estes autores, foram percebidos e descritos nas entrevistas desta
presente pesquisa. Os relatos sobre a expressdo de tristeza dos pais por verem a crianga
doente e submetida a procedimentos médicos também podem ser considerados outros

exemplos de acordo com a nocao trazida por estes autores.

3) Comparacido: Dados do Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index e
relato dos sobreviventes sobre a experiéncia parental

Um dos aspectos interessantes observados, comparando-se os dados dos escores
gerais de gravidade do PTSD Reaction Index com o relato das criangas sobre a maneira
com que seus pais lidam com a sobrevivéncia ao céancer infantil, consiste em ter sido
possivel supor a existéncia de uma relagdo entre o modo como essa experiéncia parental ¢
percebida e a presenga de Desordem de Estresse Pos-traumatico a partir das médias de
pontuagdo para cada subcategoria. Desse modo, parece possivel definir as subcategorias
mais caracteristicas da fala dos participantes sobre a experiéncia parental que obtiveram as
maiores pontuagdes, quais sejam, o medo e a preocupagdo com a recidiva; o contexto
hospitalar de doenga suscitando reagdes negativas; e falar sobre o evento traumatico com
os filhos ou compartilhar aspectos da experi€ncia com outras pessoas.

A influéncia que os pais exercem sobre os filhos manifesta-se em diversos
momentos e situacdes e ¢ algo sempre lembrado e discutido, ndo s6 no ambito cientifico e
profissional, mas até mesmo no cotidiano. Essa questdo ndo é nova e traz a tona essa

necessidade de investigar as percepgdes das criangas a luz das atitudes e comportamentos
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de seus pais, numa tentativa de entender de que forma isso acontece. O presente trabalho,
todavia, ndo permite supor relacdes de causa e efeito entre o que foi constatado.

Para autores como Delella e Araujo (2002), aparentemente, as criangas adotam os
estilos de enfrentamento de seus pais, apesar de ndo ter sido possivel o estabelecimento de
correlacdo entre a atitude da crianca e de seus pais frente a doenca e seu tratamento. Ja
Perina, Mastellaro e Nucci (2008) tratam da influéncia de expectativas e preconceitos
parentais nas atitudes da crianca frente a experiéncia por ela vivenciada, deixando evidente
que a maneira parental de lidar com a doenca pode ser crucial para o filho. Assim, a partir
do que ¢ trazido por esses autores pode-se supor a existéncia da influéncia dos pais no
modo que a crianga vivencia sua enfermidade e a sobrevida.

Esse interesse de investigagdo estd de acordo com o objetivo da presente pesquisa,
sendo que o escore de gravidade, de alguma maneira, sugere também a experiéncia da
crianga durante a sobrevivéncia. A possivel relacdo que foi indicada nesta pesquisa esta de
acordo com Trask e cols. (2003), que ressaltam que a literatura sugere que crianca reflete o
que ela observa em seus pais.

Entretanto, deve-se destacar o relato da unica criangca que obteve um possivel
diagnodstico de PTSD e o maior escore total de gravidade, j4 que, segundo ela, seus pais
ndo falam sobre o assunto com outras pessoas, mas que com a crianga algumas vezes sim.
O contexto hospitalar, inclusive, foi descrito como suscitando reacdes negativas por esse €
todos os outros entrevistados que obtiveram as cinco maiores pontuagdes, estando de
acordo com o relato dos pais sobre a ansiedade que sentem no retorno ao Hospital para
exames de rotina do filho (Delella & Araujo). J4 o paradoxo recidiva versus foi referido
por dois participantes, indicando que os pais relatarem esse receio, tdo recorrente na
literatura, parece estar relacionado com o nivel de estresse pos-traumatico experienciado
pela crianga.

Com relagdo aos critérios do PTSD, o participante que obteve o escore total de
gravidade mais alto obteve sua maior pontuacdo no Critério C, que trata da evitagdo ou
esquiva de situacdes relacionadas ao evento traumatico, sendo interessante que ele relata a
percepgao da auséncia de comportamentos verbais de seus pais frente a amigos, familiares
ou desconhecidos, apesar de demonstrarem comportamentos adaptativos de falarem sobre
0 assunto com o sobrevivente em alguns momentos. Task e cols. (2003) salientam que pais
e filhos tém uma tendéncia maior a observarem e incorporarem a esquiva de situacdes ou
pensamentos relacionados ao evento traumatico do que comportamentos adaptativos e isso

parece explicar de certa maneira o que foi observado no caso deste participante.
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Essa ambigiiidade de percepcdes acima relatada também foi observada nos outros
cinco participantes com as pontuacdes mais altas e pode refletir de alguma maneira o
paradoxo recidiva versus cura, de acordo com o que ¢é citado na literatura (Arrais &
Araujo, 1999, Espindula, 2001, Silva, Teles & Valle, 2005), uma vez que demonstra que,
segundo as criangas, seus pais estariam de alguma maneira vivenciado uma fase marcada
por atitudes paradoxais frente a estimulos e situacdes que relembrem a experiéncia
traumatica. E necessario que os profissionais tenham isso em mente ao avaliar pacientes
sobreviventes e seus cuidadores, atentando-se para todas as complexidades envolvidas na
fase de sobrevida.

Para finalizar, ¢ importante acrescentar que foi definido que caso fosse constatado
que a crianga apresentasse um possivel diagnostico de Desordem de Estresse Pos-
traumatico, ou mesmo sintomas com alta freqiiéncia, seria feito o encaminhamento. Como
1SS0 aconteceu em quatro casos, esse encaminhamento esta sendo planejado, a principio,
para o proprio Servico de Psicologia do HAB, durante a devolutiva. Serdo ressaltadas
também as limitagdes do instrumento e a necessidade de investigagcdo clinica para a
confirmagdo de possiveis diagndsticos parciais ou totais. Ressalta-se que esse projeto ndo
constituiu risco para os participantes ¢ poderia beneficia-los caso fosse percebida essa

necessidade de encaminhamento.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo constatou, utilizando o instrumento Posttraumatic Stress
Disorder Reaction Index, que as taxas de diagnoéstico total e parcial de Desordem de
Estresse Pos-Traumatico em sobreviventes ao cancer infantil foram modestas, de acordo
com o que é previsto pela literatura sobre a incidéncia deste transtorno em criangas
sobreviventes ao cancer. Além disso, as taxas de sintomas de estresse poOs-traumatico
também foram baixas.

As correlagdes entre as variaveis clinicas e os escores do instrumento evidenciaram
que a idade no diagnostico se correlacionou positivamente com o diagndstico parcial de
PTSD e a duragdo da doenga negativamente. Os escores ¢ o preenchimento de Critérios do
PTSD, individualmente, também indicaram correlagcdes significativas com varidveis
clinicas e socio-demograficas. Entretanto, o tamanho limitado da amostra deve ser
considerado na interpretacdo dessas correlagdes, sendo esta uma limitacdo do presente
estudo na analise destes dados.

Como sugestdao de estudos futuros, uma opcao seria aumentar a amostra, de modo
que as correlacoes estatisticas dos escores do PTSD Reaction Index com variaveis clinicas
e sociodemograficas fossem feitas de maneira mais ampla e analisadas considerando-se um
todo mais abrangente e significativo estatisticamente. A analise por faixas etarias seria
interessante para investigar mais aprofundadamente a relacdo entre idade, precisdo do
instrumento e taxas de sintomas e de diagndstico de Desordem de Estresse Pos-
Traumatico. Seria proveitosa, ainda, a analise comparativa dos dados obtidos a partir de
criangas sobreviventes a diferentes tipos de cancer, identificando a ocorréncia de variagdes
que possam estar relacionadas as caracteristicas de cada tipo de enfermidade oncologica.

Outra sugestdo consiste em avaliar a mesma crianca durante o tratamento, logo
apos o seu término e depois de um ano, a fim de verificar a existéncia, ou nao, de variagoes
nos escores total e de cada Critério, além da questdo do diagndstico parcial ou total,
durante essas diferentes etapas. Esse tipo de delineamento longitudinal permitiria entender
se essa variagcdo ocorre ¢ como ela ocorre ao longo destes momentos descritos. Assim,
seria possivel compreender melhor as oscilagdes do estresse poOs-traumatico infantil,
auxiliando os profissionais a estabelecerem planos de acompanhamento psicolégico para
esses pacientes.

De qualquer forma, o PTSD Reaction Index pode ser util para profissionais e

servicos que realizam o acompanhamento de pacientes sobreviventes ao cancer infantil,
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uma vez que ele aparentemente se mostrou eficaz na identificacdo de possiveis
diagnosticos de PTSD, que devem ser definidos e complementados por meio de uma
avaliacdo clinica mais completa do paciente, segundo recomendagdes do proprio manual
do instrumento. Assim, pode ser usado por profissionais que atuam na area para identificar
os pacientes que necessitam de uma avaliacdo mais pormenorizada. Contudo, ¢ necessaria
a realizagdo da validagdo para a realidade brasileira, ao possibilitar o aprimoramento e
adequacdo do instrumento.

Com relagdo as entrevistas realizadas com as criangas sobreviventes sobre a
experiéncia de seus pais com o cancer infantil, ¢ possivel caracterizar essa experiéncia a
partir dos aspectos mais citados: a mae como principal acompanhante; as reacdes
emocionais positivas suscitadas pela alta e as negativas pelo diagnostico; e as dificuldades
com relacdo ao contexto fisico hospitalar e rotina de internagdo. A percepcdo da crianga
sobre a experiéncia parental mostrou conformidade em muitos aspectos com o que
literatura traz sobre essa tematica, inclusive com o que os proprios pais relatam sobre eles
mesmos (Arrais & Araujo, 1999, Delella & Araujo, 2002, Wong & Chan, 2006).

Esses dados sdo importantes por contribuirem para uma melhor caracterizacdo da
vivéncia de neoplasias malignas infantis por pais e filhos, tendo como implicacdo a
preparacdo de profissionais para lidarem com o paciente e seus familiares e o proprio
planejamento dos servigos de saude voltados para esse publico-alvo.

Finalizando, sugere-se uma possivel relacdo entre o modo como a experiéncia
parental ¢ percebida e o escore total de gravidade de Desordem de Estresse Pos-traumatico
nas criangas, uma vez que foi possivel definir subcategorias mais caracteristicas da fala dos
participantes que obtiveram as maiores pontuagdes, quais sejam, o medo € a preocupacao
com a recidiva; o contexto hospitalar de doencga suscitando reagdes negativas; o falar sobre
o evento traumatico com os filhos; ¢ o compartilhar aspectos da experiéncia com outras
pessoas. Acreditava-se que a percepcao da crianga, quanto a experiéncia parental com o
cancer infantil, poderia influenciar nas taxas de PTSD encontradas, mas os dados deste
estudo ndo permitem supor relagdes de causalidade.

Além disso, o discurso das criangas com maiores pontuacdes de escore total de
gravidade mostraram ambigiiidades, indicando a necessidade de que estudos sejam feitos a
fim de compreender melhor esses dados encontrados, avaliando inclusive a influéncia da
vivéncia paradoxal caracteristica da sobrevivéncia ao cancer infantil no que foi observado

(Arraes e Araujo, 1999, Espindula, 2001, Silva, Teles & Valle, 2005,).



82

Logo, o principal objetivo deste trabalho, que era descrever, analisar e compreender
a sobrevivéncia ao cancer na infancia, enfatizando-se aspectos referentes a percepgdo da
crianga sobre a experiéncia parental e a avaliagdo de Desordem do Estresse Pos-traumatico
infantil, foi alcangado. Como contribuigdes para o servigo de saude do Hospital de Apoio
de Brasilia, em especial, pode-se citar primeiramente o uso do PTSD Reaction Index na
avaliacdo de pacientes sobreviventes, além, é claro, da devolugdo ética que sera feita sobre
possiveis diagnosticos, parcial ou total, de Desordem de Estresse Pos-traumatico que foram

verificados no presente trabalho.
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Anexo 1 - Questionario so6cio-demografico
Nome:
Sexo:
Nome da mae:
Nome do pai:
Estado civil dos pais:

Data de nascimento: / /

Idade:

Escolaridade:

Endereco:

Tem irmaos? (especificar)

Renda familiar (em saldrios minimos):
Diagnéstico:

Quando foi feito o diagndstico? Vocé tinha quantos anos?

Quanto tempo durou o tratamento?

Quando terminou? Vocé tinha quantos anos?

88
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Anexo 2 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Universidade de Brasilia-UnB

" Instituto de Psicologia - IP
Departamento de Psicologia Escolar e do Desenvolvimento — PED
Programa de Pds-Graduag@o em Processos de Desenvolvimento Humano e
Saude — PG-PDS

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

O (a) seu filho (a) estad sendo convidado a participar do projeto: “Sobrevivéncia ao
Cancer na Infiancia: Uma investigacdo sobre o estresse pos-traumdtico da crianga e sua
percepgdo sobre a experiéncia parental”. O nosso objetivo ¢ conhecer como estd sendo a
vida da crianga que teve cancer e que agora esta curada. Pretendemos avaliar também o
estresse pos-traumadtico infantil e investigar qual a percep¢do da crianga sobre a
experiéncia dos pais com o cancer infantil.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa e lhe asseguramos que seu nome e de seu filho (a) ndo aparecerdo sendo mantido
0 mais rigoroso sigilo através da omissdo total de quaisquer informacgdes que permitam
identifica-los(a).

A participagdo de seu filho (a) ocorrerd ao longo de uma ou duas visitas domiciliares de
aproximadamente duas horas. As visitas domiciliares terdo como objetivo principal obter
informacoes socioecondmicas; familiarizar a crianga com a presenca dos pesquisadores;
realizar uma entrevista com seu filho (a) sobre sua percepgao da experiéncia de seus pais; €
aplicar um instrumento a fim de investigar estresse pos-traumatico (PTSD). As datas das
visitas domiciliares serdo anteriormente combinadas. Informamos que a senhor(a) ¢ seu
filho podem se recusar a responder qualquer questdo que lhes traga constrangimento,
podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo.

Todas as informagdes fornecidas serdo sigilosas. Seu nome e de seu filho ndo serdo
divulgados em nenhum momento da pesquisa, permanecendo sob sigilo. Essa pesquisa ndo
implicard em danos morais e nem financeiros para vocé ou sua familia.

Duvidas e esclarecimentos favor entrar em contato com a pesquisadora pelo telefone:
84338345 ou 33072625 (Ramal 424). Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da SES/DF — Fone: 61-3325-49955.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador
responsavel e a outra com o sujeito da pesquisa.

Nome / assinatura do responsavel:

Pesquisador Responsavel, nome e assinatura:

Brasilia,  de de 2008
AMS/CEP/SES-DF
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Anexo 3 - Roteiro de entrevista — Avaliacdo da experiéncia parental

Vocé se lembra de quando esteve muito doente?
1.1)  Quando foi?
1.2)  Faz muito ou pouco tempo?
1.3)  Como foi isso?

Fase do diagnostico

Nk

O que seus pais disseram para vocé€? Quem conversou com vocé?

Como vocé se sentiu?

O que vocé entendeu?

Como vocé se lembra de seus pais nessa época?

O que eles faziam?

Como vocé acha que eles se sentiam? Vocé pode me contar alguma situagdo que vocé
recorda?

Fase do tratamento

8.
9

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.

18.
19.

Quem acompanhou vocé durante o tratamento?

Com o tratamento, o que mudou para vocé?

E para seus pais mudou alguma coisa?

Como seus pais lhe tratavam nessa época? O que continuava do mesmo jeito € o que
mudou?

Vocé podia fazer o que quisesse?

O que vocé ndo podia fazer?

Vocé acredita que era por causa da doenga ou por outra razao?

Quando vocé fazia algo de errado, o que seus pais faziam?

E quando vocé seguia as recomendagdes, como reagiam?

Do que seus pais menos gostavam durante seu tratamento ou internagao?
O que faziam para ajudar vocé durante o tratamento?

Como vocé acha que eles se sentiam durante seu tratamento?

Organizacdo familiar

20.
21.
22.
23.
24.
25.

Quem ajudou seus pais na época em que vocé esteve doente?
Voce se lembra de seus irmaos nessa época?

O que eles faziam?

Eles perguntavam sobre a doenga e o tratamento?

Como vocé acha que eles se sentiram?

Como era a vida da sua familia nessa época?

Fase de alta

26.
27.
28.
29.
30.
31.

Como foi quando vocé soube que o tratamento estava terminando (alta)?
O que lhe contaram?

Quem lhe contou?

E seus pais, como foi isso para eles?

Como vocé acha que eles se sentiram?

Existiu alguma dificuldade nessa época?
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Fase da sobrevivéncia

32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.

Vocés ainda vdo ao mesmo lugar aonde vocé se tratou? Para qué?
Como vocés se sentem?
Seus pais ainda comentam algo sobre aquela época com outras pessoas ou entre eles?
Como eles reagem quando alguém faz comentarios
Vocés conversam sobre o que aconteceu?
Quando vocé fica doente (por exemplo: um resfriado), o que acontece?
E com seus irmaos?
Se vocé compara a vida de vocés antes do tratamento e agora, o que mudou?
Vocé pensa que isso esta relacionado com a doenga e o tratamento, ou néo?

Término da Entrevista

41.

O que vocé achou da nossa conversa? Vocé gostaria de falar mais alguma coisa?
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Anexo 4 — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de Estado de

Saude do Distrito Federal (SES-DF)

e
GOVERND DO DISTRITO FEDFRAL vy
SECRETARIA DE ESTADOD DE SaUDE {:;tf
: Ky : @
COMITE DE ETICA CM PCSOUISA oy S b
e e D.u'-“'

FPARECER M2 223/2007

PROTOCOLO NABLFRRETD:  F68107 - SOBREVIVENCIA AD CANCER NA
INFAMCIA: LKA INVESTIGACAD SOCGRE O FSTRESSE POS-TRAUMATICO DA
CRIANCA £ SUA PERCEPCAD SOBRE & CXPERIENC|S PARENTAL

instituigio Pesquisada; HAPQIOSES-DE

frea Tematica Especial: Grupo W (ndo perenconte 3 Ziea temdtica ospecial),

Cigncias da Sadde;

Yalidade do Parccor: 1311252008

Tendo como bese a Resolugdo 18G5 CMNSIMS, qus dispde sobm ag
giielizes & normas regulamentadoras om pesquisa envolvendo seres humanos,
BEST 20D A% SUAS resolutles complementares, o Comilé de Etica em Pesquisa da
Secretaria de Fstado de Saddo go Distrito Federal, apos aoreciagio éics,
manitesta-ge pela APROVACAD DO FROJETO.

Esclarecemos que o pesquisador deverd observar as responsabilidades el
lhe sdo atribuldas na Resclucio 188/06 CHSMS, inciso 141 o X2, em relactio an
desgrvolvimanie do projelo. Ressaltamos 3 recessidade de encaminhar o
relatéric parcial ¢ final, além de notificagdes de evenios advarsas guando
portinentes.

Brasilia, 13 de dezembre de 2007,

IMario F-tits_l CarvalhoyGarbi Novacs
Cormilé de Etica eny Peeouisa/SES-OF
Croordenddora
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Anexo 6 — PTSD Reaction Index

Nome Idade Sexo (Circule): Menina Menino
Data (escreva més, dia e ano) Série escolar
Escola Professor Cidade

Abaixo estd uma lista de coisas MUITO ASSUSTADORAS, PERIGOSAS OU VIOLENTAS que as vezes acontecem com as
pessoas. Estas sdo ocasides em que alguém foi GRAVEMENTE FERIDO OU MORTO, ou poderia ter sido. Algumas pessoas
ja tiveram essas experiéncias, outras nunca as tiveram. Por favor, seja honesto ao responder se o acontecimento violento
aconteceu com vocg, ou se isso ndo aconteceu com vocg.

PARA CADA QUESTAO: Marque "Sim" se a coisa assustadora ACONTECEU COM VOCE
Marque "Nio" se isso NAO ACONTECEU COM VOCE

1)  Estar num grande terremoto que seriamente prejudicou a construgdo onde vocé estava. Sim[ ] Nao[ ]
2) Estar em um outro tipo de desastre, como incéndio, enchente, tornado ou furacéo. Sim[ ] Nao[ ]
3) Estar num acidente grave, como num acidente de carro muito sério. Sim[ ] Nao[ ]
4) Estar num lugar onde uma Guerra acontecia a sua volta. Sim[ ] Nao[ ]
5) Ter apanhado, levado socos ou chutes com muita for¢a em casa.
(NAO INCLUIR brigas usuais entre irmdos e irms). Sim[ ] Nao[ ]
6) Ver um membro familiar apanhando, levando socos ou chutes com muita for¢a em casa.
(NAO INCLUIR brigas usuais entre irmdos e irms). Sim[ ] Nao[ ]
7) Ter sido espancado, levado um tiro ou sido ameacado de ser gravemente machucado na sua cidade. Sim[ ] Nao
[ ]
8) Ver alguém na sua cidade sendo espancado, levando tiro ou sendo assassinado. Sim[ ]
Nao[ ]
9) Ver uma pessoa morta na sua cidade. (ndo incluir funerais). Sim[ ] Nao[ ]

10) Ter um adulto ou alguém bem mais velho tocando partes sexuais particulares do seu corpo sem que vocé quisesse que
estas pessoas fizessem isso.
Sim[ ] Nao[ ]

11) Ouvir sobre a morte violenta ou ferimento sério de alguém amado. Sim[ ] Nao[ ]

12) Ter passado por tratamento médico doloroso e assustador em um hospital quando vocé estava muito doente ou

gravemente ferido. Sim[ ] Nao[ ]
©1998 Robert Pynoos, M.D., Ned Rodriguez, Ph.D., Contact: UCLA Trauma Psychiatry Service
Alan Steinberg, Ph.D., Margaret Stuber, M.D., Calvin Frederick, M.D. 300 UCLA Medical Plaza, Ste 2232
©1998 Robert Pynoos, M.D., Ned Rodriguez, Ph.D., Contact: UCLA Trauma Psychiatry Service
Alan Steinberg, Ph.D., Margaret Stuber, M.D., Calvin Frederick, M.D. 300 UCLA Medical Plaza, Ste 2232
ALL RIGHTS RESERVED Los Angeles, CA 90095-6968 (310) 206-8973
DO NOT duplicate or distribute without i EMAIL: 1y s@mednet.ucla.edu

13) ALEM das situacdes descritas acima, aconteceu ALGUMA OUTRA COISA com vocé que foi
VERDADEIRAMENTE ASSUSTADORA, PERIGOSA OU VIOLENTA? Sim[ ] Néo[ ]
14) a) Se vocé respondeu "SIM" para UM evento na lista acima (questoes n° 1 a 13), coloque o niumero desse
nessa lacuna (n° 1 ao 13) n°

b) Se vocé respondeu "SIM" para mais de um evento, coloque o nimero do evento que AGORA O
INCOMODA MALIS nessa lacuna. n°

¢) Ha quanto tempo atras essa coisa ruim (que vocé respondeu no [a] ou [b]) aconteceu com vocé?

d) Por favor, escreva o que aconteceu:

PARA AS PROXIMAS QUESTOES, por favor, MARQUE [SIM] ou [NAO] para responder COMO
VOCE SE SENTIU durante ou logo apés a coisa ruim ter acontecido e que vocé acabou de escrever a
respeito na Questdo 14.

15) Vocé ficou com medo de morrer? Sim[ ] Nao[ ]
16) Vocé ficou com medo de ser seriamente ferido? Sim[ ] Nao[ ]

17) Vocé foi gravemente ferido? Sim[ ] Nao[ ]
18) Vocé ficou com medo de alguém morrer? Sim[ ] Nao[ ]

19) Vocé ficou com medo de alguém ser gravemente ferido? Sim[ ] Nao[ ]
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20) Alguém foi gravemente ferido?
21) Alguém morreu?

Sim[ ]
Sim[ ]

Nao[ ]
Nao[ ]

21 ©1998 Pynoos, Rodriguez, Steinberg, Stuber, & Frederick.

22) Vocé sentiu muito medo, como se essa fosse uma das experiéncias mais assustadoras que ja aconteceu com

vocé? Sim[ ] Nao[ ]

23) Vocé sentiu que vocé ndo poderia parar o que estava acontecendo ou que vocé precisava da ajuda de

alguma outra pessoa? Sim[ ] Nao[ ]
24) Vocé sentiu que o0 que vocé viu era repugnante ou nojento? Sim[ ] Nao[ ]
25) Vocé perambulou ou agiu como se estivesse muito triste? Sim[ ] Nao[ ]
26) Vocé se sentiu muito confuso? Sim[ ] Nao[ ]
27) Vocé sentiu como se o que estava acontecendo com vocé ndo parecesse real de alguma maneira, como se
estivesse acontecendo num filme e ndo na vida real? Sim[ ] Nao[ ]

Aqui estd uma lista de problemas que as pessoas tém apos coisas muito graves terem acontecido com elas. Por favor, PENSE sobre
a coisa ruim que aconteceu com vocé e que vocé escreveu a respeito na Questdo n° 14 na pagina 2. Entdo, ESCUTE cada problema
da lista cuidadosamente. CIRCULE UM dos niimeros (0, 1, 2, 3 ou 4) que indique com que freqiiéncia o problema aconteceu com

vocé no més passado. Use a folha de freqiiéncias da pagina 6 como exemplo para ajudar vocé a decidir a com que freqiiéncia o

problema tem acontecido no ultimo més.

POR FAVOR, CERTIFIQUE-SE DE QUE RESPONDEU TODAS AS QUESTOES.

QUANTO DO TEMPO DURANTE O MES PASSADO Nunca | Pouco | As Quase Sempre
vezes sempre
1ps Eu estou alerta para perigo ou coisas que eu tenho medo. 0 1 2 3 4
234 Quando alguma coisa me lembra o que aconteceu, eu fico muito
) 0 1 2 3 4
chateado, amedrontado ou triste.
3p1 Eu tenho pensamentos perturbadores, imagens ou sons do que 0 1 ) 3 4
aconteceu surgem na minha mente quando eu ndo os quero la.
4p, Eu me sinto mal-humorado , com raiva ou chateado. 0 1 2 3 4
S5g> Eu tenho sonhos sobre o que aconteceu ou outros sonhos ruins. 0 1 2 3 4
6p; Eu sinto como se eu estivesse de volta ao momento em que a coisa 0 1 2 3 4
ruim aconteceu, revivendo-a novamente.
7c4 Eu sinto como se estivesse sO e ndo acompanhado de meus amigos. 0 1 2 3 4
©1998 Pynoos, Rodriguez, Steinberg, Stuber, & Frederick
QUANTO DO TEMPO DURANTE O MES PASSADO
Nunca | Pouco As | Muito Quase
vezes Sempre
8cs Eu me sinto so e afastado das outras pessoas. 0 1 2 3 4
9¢;  Eu tento ndo falar sobre, pensar ou ter sentimentos sobre o que 0 1 5 3 4
aconteceu.
106 Eu tenho dificuldade de sentir felicidade ou amor. 0 1 2 3 4
11¢¢ Eutenho dificuldade de sentir tristeza ou raiva. 0 1 2 3 4
12ps Eu me sinto inquieto ou facilmente assustado, como quando eu 0 1 ’ 3 4
escuto um som alto ou quando algo me surpreende.
13p; Eu tenho dificuldade para ir dormir ou acordo frequentemente 0 1 5 3 4
durante a noite.
14,r Eu penso que alguma parte do que aconteceu € minha culpa. 0 1 2 3 4
15¢3 Eu tenho dificuldade para lembrar de partes importantes do que 0 1 ) 3 4
aconteceu.
16p; Eu tenho dificuldade para me concentrar ou prestar atencao. 0 1 2 3 4
17¢> Eu tento ficar longe das pessoas, lugares ou coisas que me fazem 0 1 ) 3 4
lembrar do que aconteceu.
1835 Quando alguma coisa me lembra o que aconteceu, eu tenho
sensagdes fortes no meu corpo, como meu coragdo batendo rapido e minha | 0 1 2 3 4
cabega ou meu estomago doendo.
19¢; Eu penso que eu ndo vou viver uma vida longa. 0 1 2 3 4
\ 20,r Eu estou com medo de que a coisa ruim aconte¢a novamente. 0 1 2 \ 3 4

©1998 Pynoos, Rodrigucz, Steinberg, Stuber, & Frederick
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Anexo 7 — Folha de correcao do PTSD Reaction Index

SCORING WORKSHEET FOR UCLA PTSD INDEX FOR DSM-IV, Revision 1: CHILD VERSIONO

Subject ID# Age

CRITERION A-TRAUMATIC EVENT

Sex (circle): M F

# of days since traumatic event

PTSD SEVERITY: OVERALL SCORE

97

Exposure to Traumatic Event

Question # /Score  Question # /Score

Questions 1-13: at least 1 “Yes” answer YES NO 1. 12.

2. 13.
Type of Traumatic Event rated as most 3. [Omit 14].
distressing (Question 14: write trauma 4, 15.
type in the blank) 5. 16.

6. 17.
Criterion A1 met 7. 18.
Questions 15-21: at least 1 “Yes” answer YES NO 8. 19.

9. [Omit 20].
Criterion A2 met *10. or
Questions 22-26: at least 1 “Yes” answer YES NO 11.

(Sum the items from the above 2 columns, write sum below)
Criterion A met YES NO (Sum total PTSD SEVERITY

of scores) = SCORE

Peritraumatic Dissociation YES NO | *Place the highest Score from either Question 10 or 11 in the
Question 27: answer "Yes" blank above: Score Question 10.___ /Score Question 11.___

CRITERION B (REEXPERIENCING) SX.

CRITERION C (AVOIDANCE) SX.

Question #DSM-IV Symptom Score
3. (B1) Intrusive recollections
5. (B2) Trauma/bad dreams
6. (B3) Flashbacks

2. (B4) Cues: Psychological

# of Criterion B
Questions with

reactivity Score > Symptom
18. (B5) Cues: Physiological Cutoff:
reactivity

CRITERION B SEVERITY
SCORE (Sum of above scores): =

DSM-IV CRITERION B MET:

(Diagnosis requires at least 1 “B” Symptom): YES NO

Question #DSM-IV Symptom  Score
9. (C1) Avoiding thoughts/feelings

17. (C2) Avoiding activities/people

15. (C3) Forgetting

7. (C4) Diminished interest etc.
8. (C5) Detachment/estrangement
*10. or 11. (C6) Affect restricted
19. (C7) Foreshort. future

# of Criterion C
Questions with

Cutoft:

[*Place the highest Score from either Question 10 or 11 in the
blank above.]

CRITERION C SEVERITY
SCORE (Sum of above scores): =

DSM-1V CRITERION C MET:

Scores > Symptom

(Diagnosis requires at least 3 “C” Symptoms): YES NO
CRITERION D (INCREASED AROUSAL) SX. DSM-IV PTSD DIAGNOSTIC INFO.
Question #DSM-IV Symptom  Score
13. (D1) Sleep problems
4. (D2) Irritability/anger
16. (D3) Concentration problems # of Criterion D
1. (D4) Hypervigilance Questions with DSM-IV FULL PTSD DIAGNOSIS LIKELY
12. (D5) Exaggerated startle Score > Symptom (Criteria A, B, C, D all met) YES NO
Cutoff:
[+Place the highest Score from either Question 4 or 20 in the PARTIAL PTSD LIKELY
blank above.] [Criterion A met and:
CRITERION D SEVERITY Criteria (B + C) or (B + D) or (C + D)] YES NO

SCORE (Sum of above scores): =

DSM-IV CRITERION D MET:

(Diagnosis requires at least 2 “D” Symptoms): YES NO

©1998 Robert Pynoos, M.D., Ned Rodriguez, Ph.D., Alan Steinberg, Ph.D., Margaret Stuber, M.D., Calvin Frederick, M.D. All Rights Reserved.
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