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Resumo

Contexto: Apesar do crescente reconhecimento da relevancia do transtorno de estresse pds-traumatico (TEPT) secunddrio a doengas médicas, ainda ndo existem
estudos em fibrose cistica. Objetivo: Verificar a prevaléncia de TEPT e dos trés grupos de sintomas de estresse pds-traumatico em pais de pacientes com fibrose
cistica. Métodos: Pais de pacientes com fibrose cistica (idade média: 2 a 33 anos) foram recrutados da Associagdo Carioca de Mucoviscidose. Neste estudo
transversal, os pais preencheram um questionario sociodemogréfico e foram entrevistados por meio do médulo de TEPT do Structured Clinical Interview for
DSM-IV. Resultados: A amostra era composta de 62 individuos (46 maes e 16 pais). A prevaléncia atual de TEPT foi 6,5% e de TEPT parcial, de 19,4%. Os
pais com e sem sintomas de TEPT diferiram significativamente em dois aspectos psicossociais: os primeiros relataram mais problemas emocionais (p = 0,001) e
reconheceram mais frequentemente a necessidade de tratamento psiquidtrico ou psicoldgico (p = 0,002) que os tltimos. Entretanto, somente 6,3% dos pais com
sintomas de TEPT estavam em tratamento psiquidtrico/psicolégico. Conclusdes: Este estudo preliminar demonstrou que a frequéncia dos sintomas de TEPT é
bem elevada em pais de pacientes com fibrose cistica e, apesar de esses pais reconheceram que tem problemas emocionais e precisam de tratamento psiquiatrico/
psicolégico, seu sofrimento permanece invisivel para o sistema médico, levando ao subdiagnéstico e ao subtratamento.
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Abstract

Background: Besides the growing acknowledgment of the relevance of posttraumatic stress disorder (PTSD) related to medical illness, there is no study in cystic
fibrosis yet. Objective: To assess the prevalence of PTSD and the three clusters of posttraumatic stress symptoms (PTSS) in parents of patients with cystic fibrosis.
Methods: Parents of patients with cystic fibrosis (age range: 2 to 33 years) were drawn from the Cystic Fibrosis Association of the city of Rio de Janeiro. In this
cross-sectional study, parents were asked to fulfill a questionnaire for social and demographic characteristics and were interviewed by means of the PTSD module
of the Structured Clinical Interview for DSM-IV. Results: The sample comprised 62 subjects (46 mothers and 16 fathers). Current prevalence for full PTSD was
6.5% and that for partial PTSD was 19.4%. Parents with and without PTSS differed significantly in two psychosocial aspects: the former reported more emotional
problems (p = 0.001); and acknowledged more often the need for psychological or psychiatric interventions (p = 0.002) than the latter. However, only 6.3% of the
parents with PTSS were in psychological/psychiatric treatment. Discussion: This preliminary study showed that the frequency of PTSD symptoms is fairly high
among parents of patients with cystic fibrosis, and although these parents recognize they have emotional problems and need psychological/psychiatric treatment,
their suffering remains “invisible” to the medical system, leading to underdiagnosis and undertreatment.
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Na DSM-III-R, um evento traumatico era definido como um
evento fora da experiéncia humana normal (por exemplo, guerra,
desastres naturais e estupro). Em consequéncia, as doen¢as médicas,
apesar de sua gravidade e consequéncias, nao eram qualificadas como
evento traumdtico. Somente com o advento da DSM-IV foi que o

Introducao

O transtorno de estresse pds-traumatico (TEPT) é uma condi¢ao
frequentemente cronica que geralmente estd associada com sig-
nificativo comprometimento funcional e baixa qualidade de vida.

O TEPT ¢ caracterizado pela presenga de trés grupos de sintomas
(revivescéncia, esquiva e hiperestimulagdo) que ocorrem em resposta
aum evento traumdtico'. Em uma amostra da comunidade canaden-
se, a prevaléncia atual de TEPT encontrada foi de 2,7% nas mulheres
e 1,2% nos homens’. A prevaléncia de TEPT ao longo da vida na
populagdo geral foi estimada em 7,8%”. Evidéncias sugerem que o
TEPT parcial ou subclinico (sintomas de TEPT que nido preenchem
todos os critérios para o diagndstico) nao é somente mais comum
que o TEPT total na populagao geral, mas também ¢é associado com
significativo prejuizo funcional®.

conhecimento de que o préprio filho tenha uma doenga que amea-
ce a vida foi reconhecido como um evento traumatico qualificado
para o TEPT. Desde entao, diversos estudos tém demonstrado que
os sintomas de estresse pos-traumatico sao frequentes entre os pais
de criangas e adolescentes com doengas médicas graves*'*. Em uma
recente meta-analise'’, a prevaléncia combinada de TEPT em pais
de criangas com doengas médicas cronicas (cancer, diabetes mellitus
tipo 1, epilepsia e asma) ou submetidas a procedimentos de alto risco
(transplantes de medula 6ssea ou de 6rgaos solidos) foi estimada em
22,8% (95% IC: 16,4%-29%).
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A presenca de sintomas de TEPT nos pais pode comprometer
o papel deles como cuidadores e trazer sérias repercussdes para a
crianga doente. Por exemplo, pais com sintomas de hipervigilancia
podem sobrecarregar os servigos de satide mediante pedidos frequen-
tes de consultas médicas ou por fazerem diversas ligagdes telefonicas
para a equipe de satde'?. Além disso, sintomas de esquiva, como a
ansiedade excessiva acerca das visitas médicas ou procedimentos
médicos, podem levar a ndo adesdo ao tratamento médico®.

A fibrose cistica (FC), uma doenga progressiva que reduz a expec-
tativa de vida, é a doenga autossdmica recessiva letal mais comum nos
caucasianos, com uma incidéncia de 1 em 2.500 nascimentos'*. A FC
¢ uma das maiores causas de morbidade pulmonar e gastrointestinal
em criangas e a principal causa de morte na idade adulta jovem'.
Entretanto, o prognéstico da FC tem melhorado consideravelmente
nos ultimos 20 anos e a expectativa média de vida atualmente alcan-
¢ou 0s 30-40 anos'®. Entdo, as familias tém de se adaptar e aprender
alidar com o estresse de cuidar de uma crianga ou adolescente com
a FC por periodos de tempo consideravelmente maiores.

Os eventos traumiticos podem ser classificados em trauma tipo 1
(um evento traumatico Unico) ou trauma tipo 2 (eventos traumaticos
repetidos)". Pais de criancas com FC sdo expostos a varios tipos
de potenciais eventos traumdticos durante o curso dessa doenca
cronica. Eles estdo sujeitos a serem expostos a repetidas ameacas
por testemunharem seus filhos serem submetidos a procedimentos
dolorosos, hospitalizagdes recorrentes e colonizagdo das vias aéreas
por bactérias resistentes aos antibiéticos. Atualmente, a maioria das
mortes dos pacientes é causada por insuficiéncia respiratoria e um
dos maiores potenciais eventos traumaticos relacionados a FC é o
transplante de pulméo. Existe um crescente conhecimento sobre o
impacto traumdtico do transplante e dos cuidados médicos apds o
transplante nas familias de pacientes com FC. Além do risco inerente
do transplante, o paciente e seus cuidadores enfrentam a necessidade
de adesdo alongo prazo as medicagdes imunossupressoras, o desen-
volvimento de vérios efeitos colaterais e procedimentos invasivos
para prevenir e lidar com a rejei¢do do 6rgao's.

A FC é uma condi¢éo cronica que ameaca a vida e que, além dos
seus terriveis efeitos no proprio paciente, aterroriza e sobrecarrega
os pais, sendo uma importante fonte de experiéncias traumaticas.
O objetivo deste estudo foi: (1) estimar a prevaléncia de TEPT atual
e parcial e dos seus trés grupos de sintomas em uma amostra de pais
de pacientes com FC; e (2) comparar as caracteristicas demogréficas
e psicossociais dos pais com e sem sintomas de TEPT, assim como
a condigao clinica de seus filhos com FC.

Meétodo

Instrumentos

Um questiondrio especifico foi utilizado para determinar: 1) as carac-
teristicas sociodemogréficas (por exemplo, estado civil, raga, renda
familiar e niveis educacionais e ocupacionais), e 2) os dados sobre
a saude mental (por exemplo, histéria de tratamento psicologico ou
psiquidtrico, histéria de ideagdo suicida ou tentativas de suicidio)
dos pais dos pacientes com FC; e 3) para obter informagdes acerca da
condi¢ao médica dos pacientes (por exemplo, idade do paciente no
momento do diagndstico, nimero de hospitalizagdes durante o ltimo
ano, presenca de insuficiéncia pancredtica e colonizagao e/ou infecgao
das vias aéreas por Pseudomonas aeruginosa, Burkholderia cepacia e/
ou Staphylococcus aureus resistente a meticilina — MARSA).

O moddulo de TEPT do Structured Clinical Interview for DSM-
IV SCID foi utilizado para verificar a prevaléncia atual e ao longo
da vida de TEPT total e parcial. O SCID é uma entrevista diagnos-
tica semiestruturada desenvolvida para a avaliagdo dos transtornos
mentais baseada nos critérios da DSM. O TEPT parcial foi definido
pela presenca de dois dos trés grupos de sintomas de TEPT (revi-
vescéncia, esquiva e hiperestimulagdo) em adicao aos critérios A, E
e F de TEPT (resposta do individuo de medo, horror, impoténcia;
duragdo dos sintomas maior que um meés; e presenca de sofrimento
clinicamente significativo ou prejuizo funcional, respectivamente).

O TEPT ao longo da vida foi definido como a presenga de TEPT total
em qualquer momento desde o diagnostico da FC.

Recrutamento e avaliagdo dos participantes

A Associagao Carioca de Mucoviscidose da cidade do Rio de Janeiro,
Brasil (ACAM), é uma filial local da Associagdo Brasileira de Fibrose
Cistica e fornece assisténcia aos pacientes com FC e seus familiares.
Os principais objetivos das associagdes locais sao divulgar a FC para
pessoas leigas e promover a qualidade de vida dos portadores da
doenga. Para serem elegiveis para participar do estudo, os pais dos
pacientes com FC tinham de viver com eles e serem os responsaveis
pelo seu tratamento. Os pais com mais de um filho com FC foram
orientados a responder a todas as questdes referentes ao paciente com
que eles mais se preocupavam. Consentimento informado foi obtido
de todos os participantes. Sessenta e sete pais (75,3%) retornaram os
questionarios. As principais razdes dadas pelos pais por nio terem
preenchido o questiondrio foi falta de tempo ou sofrimento desen-
cadeado pelas perguntas.

Uma psiquiatra com experiéncia clinica em TEPT (MC) e uma
estudante de medicina cursando o internato de psiquiatria (CR) con-
duziram as entrevistas com o SCID. Ambas as pesquisadoras foram
treinadas na aplicagdo do SCID por um pesquisador chefe com grande
experiéncia no uso desse instrumento (IF). Todas as perguntas do
modulo de TEPT do SCID foram especificamente direcionadas ao
pior momento vivenciado pelos pais em relacao a FC desde que esse
diagnostico foi feito. Todos os itens do médulo de TEPT do SCID
foram perguntados, mesmo quando os pais nao preenchiam o critério
A2; isso foi feito de maneira a estimar a prevaléncia de cada sintoma
de TEPT em toda amostra. O protocolo do estudo foi submetido e
aprovado pelo Comité de Etica do Instituto de Psiquiatria da Univer-
sidade Federal do Rio de Janeiro e pela diretoria da ACAM.

Anélise estatistica

Os pais que preencheram os critérios para TEPT atual total e par-
cial foram combinados para formar o grupo de sintomas de TEPT.
Depois, as distribui¢des das varidveis demograficas, psicossociais
e clinicas foram calculadas para os grupos com sintomas de TEPT
e sem sintomas de TEPT. Os testes bi-caudado qui-quadrado e o
exato de Fisher foram usados para as varidveis categoriais e o teste
bi-caudado de Mann-Whitney, para as variaveis continuas. A signi-
ficAncia foi estabelecida com um valor de p < 0,05. Os dados foram
analisados por meio do Statistical Package for the Social Sciences for
Windows (10.0 SPSS version).

Resultados

Caracteristicas dos participantes

Os 93 pais dos 165 pacientes que frequentaram regularmente a
ACAM de julho de 2005 até agosto de 2006 foram abordados por
um pesquisador assistente que explicou os objetivos e os métodos
do estudo. Dois pais foram excluidos porque ndo eram capazes de
se comunicar de maneira eficaz com os pesquisadores (um devido
a grave perda auditiva e outro devido a retardo mental leve). Dois
pais recusaram a participa¢ao no estudo sem maiores explicagoes. Os
89 pais remanescentes foram solicitados a preencher o questionario
demogriéfico, psicossocial e clinico. Sessenta e sete pais (75,3%)
retornaram os questiondrios. Dois pais foram excluidos porque nao
preencheram a maioria das questdes. Dos 65 pais que responderam
ao questiondrio, um pai recusou a entrevista com o SCID. O SCID
nao pdde ser aplicado em outros dois pais por causa de problemas
logisticos. A amostra foi entdo composta por 62 individuos (46 mées
e 16 pais). A maioria das entrevistas com o SCID-médulo de TEPT
foi conduzida por telefone (69,4%). Nao houve diferenca significativa
em relagdo as caracteristicas sociais e demograficas entre os respon-
dedores e os ndo respondedores, exceto pelo maior niimero de pais
no grupo de ndo respondedores.
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A idade dos pais variou de 23 a 62 anos (média = 40 anos, DP =
10 anos). A maioria dos participantes era da raga branca (64,5%), mas
15 (24,2%) eram pardos e sete (11,3%) eram da raga negra. Vinte e
um individuos (34,4%) nao haviam completado o ensino fundamen-
tal, doze (19,7%) completaram somente o ensino fundamental, 12
(19,7%) completaram o ensino médio e 16 (26,2%) fizeram faculdade.
Quarenta e nove pais (80,3%) eram casados ou viviam maritalmente,
sete (11,5%) eram solteiros e cinco (8,2%) eram separados, divor-
ciados ou viuvos. Vinte e oito pais (45%) relataram renda familiar
mensal menor que dois saldrios-minimos (R$ 700,00).

A maioria dos pais (88,7%) tinha somente um filho ou uma
filha com fibrose cistica (FC). Sete pais (11,3%) tinham dois filhos
com FC. Uma mée tinha duas filhas e um filho com FC. Enquanto
oito pais (50%) informaram que ndo eram cuidadores primadrios,
somente uma mae (2,2%) nao se considerava a principal responsavel
pelo paciente com FC.

Caracteristicas dos pacientes com FC

Dos 52 pacientes com FC, 30 eram do sexo masculino. A idade deles
variou de 2 a 33 anos (média = 11,4 anos, DP = 7,9 anos). A maioria
dos pacientes (57,7%) era da raca branca, 18 (34,6%) eram pardos e
quatro (7,7%) eram da raga negra. O tempo passado desde o diag-
nostico da FC variou de 2 meses a 22 anos (média = 7,3 anos, DP =
6,0 anos). A idade do paciente no momento do diagnoéstico variou
de uma semana a 23 anos (média = 4,3 anos, DP = 5,9 anos). Vinte
e oito pacientes (53,8%) tiveram pelo menos uma hospitalizagao
durante o altimo ano, com o tempo total de internagdo variando de
3 a 130 dias (média = 30 dias, DP = 29,2 dias).

Prevaléncia de TEPT e dos sintomas de TEPT

A tabela 1 demonstra a prevaléncia atual e ao longo da vida de TEPT
total e parcial para os 62 pais. Quatro pais (6,5%) — trés maes (6,5%)

e um pai (6,3%) — preencheram os critérios diagndsticos para TEPT
atual total. Além disso, 12 pais (19,4%) preencheram os critérios para
TEPT parcial e 11 (17,7%), para TEPT ao longo da vida. Quando os
pais com TEPT atual total foram combinados com aqueles com TEPT
parcial para formar o grupo de sintomas de TEPT, uma prevaléncia
“total” de sintomas de TEPT de 25,8% (16/62) foi obtida.

Tabela 1. Distribuicdo do diagnéstico de TEPT em pais de pacientes com
fibrose cistica

TEPT atual | TEPT parcial | TEPT atual TEPT a0
total % (n) total mais longo da

% (n) TEPT parcial vida

% (n) % (n)
Maes e pais (n =62) 6,5 (4) 19,4(12) 25,8 (16) 17,7(11)
Maes (n = 46) 6,5(3) 19,6 (9) 26,1(12) 19,6 (9)
Pais (n = 16) 6,3(1) 188(3) 25 (4) 125(2)

TEPT: transtorno de estresse pés-traumatico.

A tabela 2 apresenta as frequéncias e porcentagens dos grupos de
sintomas de TEPT (revivescéncia, esquiva e hiperestimulagao) e de
cada sintoma especifico de TEPT. Revivescéncia e hiperestimula¢ao
foram os grupos de sintomas mais frequentes entre os participantes:
enquanto 39 pais (62,9%) preencheram o critério diagnostico para o
grupo de revivescéncia e 39 (62,9%) para o grupo de hiperestimula-
¢do, somente sete pais (11,3%) preencheram o critério diagnostico
para o de esquiva. Todos os pais no grupo de sintomas de TEPT
preencheram o critério B (revivescéncia). Com uma tinica excegao, todos
os pais com TEPT parcial (11/12) ndo preencheram o critério C (esqui-
va). Hipervigilancia foi o sintoma mais frequentemente relatado em
toda a amostra (71%) e nos pais com sintomas de TEPT (87,5%). O
comportamento de esquiva foi o menos frequente sintoma relatado
entre todos os participantes (4,8%) e também entre os pais com
sintomas de TEPT (12,5%).

Tabela 2. Prevaléncia dos grupos de sintomas de TEPT e dos sintomas de TEPT em pais de pacientes com fibrose cistica

Amostra total | Amostra total Grupo de Grupo de Grupo sem Grupo sem 12 Valor de p
(n=62) (%) sintomas de sintomas sintomas sintomas
TEPT (n=16) | de TEPT (%) de TEPT de TEPT
(n = 46) (%)

Critério B - Revivescéncia 39 62,9 16 100 23 5 12,72 0,001

Pensamentos intrusivos 24 38,7 12 75 12 26 11,97 0,002
Pesadelos 9 14,5 6 3756 3 6,5 9,18 0,0071
Flashbacks 10 16,1 6 37,5 4 8,7 7,28 0,014
Sofrimento psicoldgico 28 45,2 " 68,8 17 37 484 0,056
Reatividade fisioldgica 19 30,6 " 68,8 8 22 14,73 0,000'
Critério C — Esquiva 7 1,3 ) 31,3 2 43 8,58 0,010°
Esquiva cognitiva 16 25,8 5 31,3 " 239 0,33 0,741"
Comportamento de esquiva 3 48 2 12,5 1 2,2 2,75 01611
Amnésia psicogénica 4 6.5 2 12,5 2 43 1,31 0,272
Diminuicdo do interesse 12 19,4 7 43,8 5 10,9 8,22 0,008"
Sensagao de distanciamento 7 1.3 5 3,3 2 43 8,58 0,010
Entorpecimento emocional 4 6.5 2 12,5 2 43 1,31 0,272
Sensagao de futuro abreviado 9 14,5 5 3,3 4 8,7 4,87 0,042
Critério D — Hiperestimulagéo 39 62,9 15 93,8 24 52,2 8,79 0,008
Insonia 23 37 1" 68,8 12 26 9,26 0,06

Irritabilidade 22 35,5 " 68.8 1 239 10,43 0,003
Dificuldade de concentragao 17 27,4 10 62,5 7 15,2 13,34 0,001
Hipervigilancia 44 71 14 87,5 30 65,2 2,86 0,117¢
Resposta de sobressalto exagerada 22 8515 10 62,5 12 26,1 6,88 0,020

TEPT: transtorno de estresse pds-traumatico.
Teste exato de Fisher.
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Como demonstrado na tabela 3, os pais com e sem sintomas de
TEPT diferenciaram-se significativamente em dois aspectos psicos-
sociais: os primeiros relataram problemas emocionais (p = 0,001) e
necessidade de tratamento psicoldgico ou psiquiatrico (p = 0,002)
mais frequentemente que os ultimos. Em relagdo a condigéo clinica
do paciente, o tempo desde o diagndstico da FC era significativa-
mente menor no grupo com sintomas de TEPT do que no grupo
sem sintomas de TEPT (p = 0,05).

Tabela 3. Comparagdo dos pais com e sem sintomas de TEPT em relacdo
as suas caracteristicas demogréficas e psicossociais

Amostra | Grupode | Grupo | Valor
total sintomas sem dep
(N=62) | deTEPT | sintomas
(n=16) | deTEPT
(n=46)
|dade em anos, média (DP) 40(10) |39,9(9,7) | 40,8(10) | 0,652
n (%) n (%) n (%) p

Sexo feminino 46(74,2) | 12(75) | 34(73,9) | NS’
Nivel educacional maior que o 37(60,7) | 8(50) | 29(64,4) | NS
ensino fundamental
Casado ou vivendo maritalmente 49(79) | 14(87,5) | 35(77,8) | NS'
Renda familiar mensal menor do 28 (45) 9 (60) 19(41,3) NS
que 2 saldrios-minimos
Mais de um filho com FC 8(129) | 2(12,9) 6(13) NS*
Cuidador primario 53(85,5) | 15(93,.8) | 38(82,6) | NS
Problemas emocionais referidos 30(48,4) | 14(87,5) | 16(36,4) | 0,001
Tratamento psicoldgico/psiquiatrico | 13 (21) 1(6,3) | 12(26,7) | NS'
Uso de psicotrépico 13(21) | 3(188) | 10(22,2) | NS'
Necessidade de tratamento 24.(38,7) | 12(80) 12(30) | 0,002
psicoldgico ou psiquidtrico
|deias de suicidio 10(16,1) | 4(25) 6(13,6) NS'
Planos de suicidio 4(6,5) 2(12,5) 2 (4,5) NSt
Tentativas de suicidio 4(6,5) 1(6.3) 3(6,8) NS*

TEPT: transtorno de estresse pés-traumatico; FC: fibrose cistica.
Teste exato de Fisher.

Tabela 4. Comparacdo dos pais com e sem sintomas de TEPT em relacao
as caracterfsticas clinicas dos pacientes com FC

Pacientes | Grupode | Gruposem | Valor
comFC | sintomas | sintomasde | dep
de TEPT TEPT
Idade em anos, média (DP) 11,479 | 94(74) 12,2(8,1) |0,265
Sexo feminino, n (%) 22(355) | 7(46,7) 15(40,5) |0,924
Tempo desde o diagndstico de FC | 7,3(6,0) | 4,7 (4,3) 8,3(6,4) |0,049
em anos, média (DP)
|dade no momento do diagnéstico | 4,3(5,9) | 4,7 (6.4) 42(57) |0,558
da FC em anos, média (DP)
Esteve hospitalizado no (ltimo 28 (45,2) 9(60) 19(52,8) (0,870

ano, n (%)
Dias hospitalizados no (ltimo
ano, média (DP), n = 25/52

30(29,2) | 45,25(41,8) | 22,9(18,5) | 0,111

Insuficiéncia pancreética, n (%) 40(64,5) | 12(85,7) 28(84,8) | 1,000
Pseudomonas aeruginosa, n (%) | 24(38,7) | 6(42,9) 18(58,1) 10,533
Burkholderia cepacia, n (%) 4(6,5) 1(8,3) 3(10,7) | 1,000
MARSA, n (%) 4.(6,5) 2(15,4) 2(6,5) 0,570

TEPT: transtorno de estresse pos-traumatico; FC: fibrose cistica; MARSA - Staphylococcus
aureus resistente a oxacilina.
" Teste exato de Fisher.

Discussao

De acordo com o conhecimento que se tem, este é o primeiro estudo
ainvestigar a prevaléncia de TEPT em pais de pacientes com FC. Na
presente amostra, a prevaléncia atual de TEPT total e parcial foi 6,5%
e 19,4%, respectivamente. A prevaléncia de TEPT total foi maior que
aquela encontrada na populagio geral canadense (2,7% nas mulheres
e 2,1% nos homens)?. Entretanto, foi menor que a prevaléncia com-
binada encontrada pelo presente grupo nos seis estudos***>1°1 que
avaliaram a prevaléncia de TEPT em pais de criangas/adolescentes
com outras doengas médicas graves ou submetidas a procedimentos
de alto risco (15,1%, 95% IC: 9,5%-20,6%) (dados nao publicados).
A prevaléncia atual de TEPT parcial (19,4%) neste estudo também
foi mais alta do que a encontrada na populagao geral (3,4% para as
mulheres e 0,3% para os homens)> A presenca de TEPT parcial esta
associada com prejuizo funcional significativo® e com ideagao suici-
da, mesmo ap6s controlar comorbidades como a depressao maior®.
Entretanto, apesar do crescente conhecimento da relevincia do
diagnostico de TEPT parcial, somente quatro estudos avaliaram essa
condigdo em pais de criangas com doengas cronicas ou submetidas a
procedimentos médicos”>'**!. Dois desses estudos sdo comparaveis
a este uma vez que eles também aplicaram o SCID como o principal
instrumento para diagnosticar TEPT parcial: os resultados do pre-
sente estudo sdo comparaveis com aqueles encontrados em maes de
criangas com cancer (20%)", porém mais altos (7,2%) que aqueles
observados em maes de criangas submetidas a transplante de medula
Ossea’. Essa inconsisténcia pode refletir diferengas na natureza do
evento traumdtico: enquanto o transplante de medula 6ssea pode ser
considerado um evento traumatico agudo, doengas como o cancer e
a fibrose cistica seriam mais propriamente classificadas como estres-
sores cronicos. Além disso, Manne et al.’ investigaram o TEPT nas
maes somente apos um longo periodo desde o transplante de medula
o6ssea, quando, aparentemente, alguns participantes ja poderiam ter
se recuperado totalmente de sua experiéncia traumatica.

Terr'” propos que o trauma tipo 1 (evento traumatico nico)
resultaria em revivescéncia, esquiva e hiperestimulacéo, e o trauma
tipo 2 (exposi¢do cronica ou prolongada ao trauma) resultaria em
negagdo, entorpecimento, dissocia¢do e raiva. Famularo et al.** su-
geriram que os casos agudos tendem a apresentar dificuldades para
dormir, hiperestimulagao fisiologica e revivescéncia, enquanto os
casos cronicos demonstrariam mais dissociagao, afeto restrito, tris-
teza e distanciamento. Entretanto, revivescéncia e hiperestimulagao
foram os grupos de sintomas mais frequentes no presente estudo.
Tais achados sdo similares aos de outros estudos que avaliaram a
prevaléncia dos grupos de sintomas de TEPT em pais de criangas
com doencas médicas graves®”*? e relataram que o grupo de sin-
tomas esquiva era a condigdo menos frequentemente encontrada.
Excepcionalmente, Libov et al.® observaram que o grupo da esquiva
era tdo frequente quanto o grupo da hiperestimulagdo em maes de
pacientes com cancer.

Diversos fatores podem explicar o resultado de a esquiva ser
o grupo de sintomas menos frequente na presente amostra. Esse
dado pode, por exemplo, refletir um viés de amostragem que pode
ter ocorrido de duas maneiras: 1) pode ter havido falha em recrutar
os pais mais afetados pelos sintomas de esquiva, uma vez que eles
podem se recusar a participar de uma associa¢do local; e 2) graves
sintomas de esquiva podem ter contribuido para alguns pais recu-
sarem a participagdo no presente estudo. De ambas as formas, o
comportamento de esquiva possivelmente pode ter levado a uma
prevaléncia subestimada de TEPT no presente estudo.

Alternativamente, pode ser considerado como hipdtese que a
menor prevaléncia do grupo da esquiva reflita o fato de que os pais
neste estudo ndo tenham maneiras eficazes de se distanciarem do
“evento traumatico’, uma vez que a maioria deles é inteiramente
responsavel pelo tratamento de seus filhos. Entio, em condi¢des em
que a esquiva ndo é possivel - como no caso de pais de pacientes com
doengas cronicas - revivescéncia e hiperestimulagdo podem ser os
grupos de sintomas mais prevalentes. Isso sugere que o diagnostico
de TEPT nesses casos pode ser mais dificil de ser feito, ja que todos
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os trés grupos de sintomas devem estar presentes para se preencher
os critérios de TEPT pela DSM-IV.

A hipervigilancia foi o sintoma mais frequentemente relatado na
presente amostra e a reatividade fisioldgica foi o que atingiu a mais
alta significAncia estatistica quando os pais com e sem sintomas de
TEPT foram comparados. Ambos os sintomas - hipervigilancia e
reatividade fisiologica — podem estar relacionados a sintomas fisicos.
A reatividade fisiologica é por si s6 um sintoma fisico e a hipervigi-
lancia é um sintoma do grupo da hiperestimulagao, o qual tem sido
fortemente associado com sintomas fisicos em algumas amostras
de trauma®. Sintomas fisicos significativos podem levar esses pais a
procurarem ajuda em servigos primarios de satde.

As mies de pacientes com FC vivenciam maior estresse e pior
adaptagdo que as maes de criangas saudaveis ou que a populagdo
geral”®. Uma recente meta-andlise'' demonstrou que as maes de
criangas com doengas crénicas apresentavam uma prevaléncia de
TEPT significativamente maior que os pais. As maes geralmente sdo
mais afetadas que os pais, provavelmente porque elas sdo as cuida-
doras primdrias e estdo mais envolvidas no tratamento. No presente
estudo, as maes e os pais de pacientes com FC apresentavam uma
prevaléncia similar de TEPT atual: 6,5%, 6,3%, respectivamente.
A diferenga entre estes resultados e aqueles da meta-analise deve ser
considerada com cautela, uma vez que pode refletir o baixo poder
estatistico do presente estudo.

Um achado importante deste estudo é a grande necessidade de
tratamento ndo preenchida dos pais com sintomas de TEPT. Apesar
de a maioria dos pais com sintomas de TEPT referir que eles acham
que tém problemas emocionais (87,5%) e que sentem que necessi-
tam de tratamento psicoldgico ou psiquidtrico (80%), somente um
deles estava recebendo tratamento para saude mental no momento
da avaliagdao. Embora esses pais reconhecam seus problemas, eles
estdo sendo subdiagnosticados e subtratados. Por outro lado, pode
ser levantado como hipdtese que esses pais ndo procuraram trata-
mento para eles proprios ou porque eles acham que seus sintomas
s30 uma rea¢do normal 4 situacao em que estdo vivendo ou porque
seus problemas pessoais sdo considerados menos importantes que
a doenga de seus filhos.

A presenga de sintomas de TEPT nos pais pode ter implicagoes
clinicas importantes para o paciente com FC. O regime de tratamento
necessario para manter os pacientes com FC saudaveis exige bastante
tempo, geralmente ¢é realizado em casa e pode necessitar do envol-
vimento de toda a familia, principalmente na infancia. O regime de
cuidados da FC normalmente consiste de fisioterapia respiratoria,
terapia com antibiotico, suplementagdo com enzimas pancreaticas e
multiplas vitaminas. Os pais podem se sentir pouco ou nada capazes
em rela¢do as suas habilidades de lidar com a complexidade e com os
efeitos do tratamento de uma doenga cronica grave como a FC. Os
pais com sintomas de revivescéncia ou hiperestimulagdo - os dois
grupos de sintomas mais frequentes na presente amostra — podem ter
sua capacidade de entender as orientagoes médicas ou de transmitir
informagdes importantes para a equipe de satde significativamente
prejudicada’®. Os pais que apresentam hipervigilancia — o sintoma
mais frequentemente relatado nesta amostra — podem sobrecarre-
gar os servi¢os de saide por meio de pedidos de consultas médicas
frequentes ou de ligagdes telefonicas excessivas para os servigos
médicos'?. E, ainda, a presenca de sintomas de esquiva nos pais pode
levar & ndo adesdo ao tratamento de seus filhos".

Em relagdo as caracteristicas clinicas dos pacientes com FC no
presente estudo, as Ginicas varidveis relacionadas a gravidade da FC
coletadas neste estudo (por exemplo, infec¢des por Pseudomonas
aeruginosa, Burkholderia cepacia e/ou Staphylococcus aureus resis-
tentes a meticilina — MARSA) ndo foram associadas com a presenca
de sintomas de TEPT nos pais. Apesar de esse achado negativo poder
ser atribuido ao baixo poder estatistico do presente estudo, ele é seme-
lhante com observagoes feitas por diversos estudos prévios. Em uma
recente revisdo sistematica de sintomas de estresse pos-traumatico em
criangas sobreviventes de cAncer e seus pais, Bruce? também encontrou
que as variaveis médicas objetivas relacionadas ao tratamento e/ou a
gravidade da doenga nao estavam relacionadas ao TEPT nos pais.

A literatura cientifica de estresse traumatico pediétrico sugere que
as caracteristicas objetivas das doengas médicas (por exemplo,
gravidade) e dos seus tratamentos (por exemplo, intensidade) nao
sdo fortemente relacionadas ao desenvolvimento subsequente dos
sintomas de TEPT?. Esses achados estdo de acordo com a bem es-
tabelecida nog¢do no “estudo do trauma” que a percepgao subjetiva
de risco é mais importante que o “perigo real”

Limitacodes

Alguns problemas metodolégicos do presente estudo precisam ser
comentados. A amostra é pequena e ndo ha grupo controle. Além
disso, os individuos foram recrutados de uma associagio local de
FC e, portanto, é um grupo selecionado de pais que pode nio ser
representativo da grande populacdo de pais de pacientes com FC.
Entretanto, é importante relatar esses resultados por serem de uma
nova area da pesquisa de TEPT. Outra limitagdo foi que quase 25%
dos pais contatados ndo participaram; estes pais podem ter mais
sintomas de TEPT, principalmente de esquiva, e isso pode também
ter enviesado a presente amostra. Alguns indicadores importantes de
gravidade, como qualidade de vida e fun¢ao pulmonar, nao foram
incluidos.

Conclusoes

Este estudo preliminar foi o primeiro a relatar a prevaléncia de
TEPT entre os pais de pacientes com FC. Assim como os pais de
pacientes com outras doengas médicas graves, os pais de pacientes
com FC frequentemente sofrem de sintomas de TEPT. Os achados
deste estudo ressaltam a importancia de se identificar os pais que
apresentam sintomas de TEPT — “nossos pacientes invisiveis”, como
Manne?® previamente os chamou. Para melhorar o reconhecimento
de TEPT, as equipes de saiide devem perguntar aos pais de pacientes
com FC o que eles acham sobre sua satide emocional e sobre a neces-
sidade de tratamento psicoldgico/psiquiatrico. Os pais que relatarem
problemas emocionais ou necessidade de tratamento devem ser
encaminhados para tratamento especializado. O reconhecimento
precoce dos sintomas de TEPT pode evitar sua cronicidade. Estudos
futuros devem investigar se a presenca de sintomas de TEPT afeta o
papel de cuidador dos pais e se o tratamento desses sintomas pode
melhorar o manejo dos pacientes com FC, aumentando a adesio ao
tratamento da FC.
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