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Resumo

Nas tltimas décadas, paralelamente ao aumento progressivo das taxas de cura em Oncologia Pediatrica,
evidencia-se um interesse crescente pela sobrevivéncia ao cancer na infancia. Esta investiga¢do teve como
objetivo analisar essa experiéncia de sobrevivéncia ao cancer na infincia, enfatizando a percepgdo da
crianga acerca da experiéncia parental e avaliando o Transtorno de Estresse Pds-traumatico infantil nesse
contexto. Realizaram-se entrevistas semiestruturadas com a crianga, complementadas pela aplicagdo do
UCLA Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index for DSM-1V — Child Version. Evidenciaram-se taxas
moderadas de diagnoéstico total e parcial de Transtorno de Estresse Pos-Traumatico. Especificamente no
que se refere aos sintomas de estresse pos-traumatico, os escores encontrados foram baixos. Os resultados
também sugeriram uma relacdo entre o modo como a experiéncia parental ¢ percebida pela crianga e o escore
total de gravidade de Transtorno de Estresse Pos-traumatico Infantil. Recomendam-se estudos com amostras
mais extensas, visando disponibilizar instrumentos de avaliacdo para a area da saude.
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Abstract

Post-Traumatic stress disorder of the child survivor of cancer and their perception about parental experience.
This investigation aimed to describe, analyze and comprehend the experience of survival after childhood
cancer, emphasizing the child’s perception of the parent’s experience and the evaluation of the child Post-
Traumatic Stress Disorder. So, semi-structured interviews were conducted with the participants, who also
answered the UCLA Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index for DSM-1V — Child Version. The child’s
perception of the parental experience confirmed evidences pointed out by specialized literature. The total
and partial diagnosis rates of Post-Traumatic Stress Disorder were moderate. 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 in children. Further investigation, with more significant samples, is

recommended in order to develop evaluation tools to be applied in other health situations.

Keywords: survival; cancer; child; child post-traumatic stress; pediatric psycho-oncology.

partir da década de 1960, constata-se um crescente
aumento no nimero de sobreviventes ao cancer na
infancia. Nos paises desenvolvidos, as taxas de incidéncia
sdo crescentes ou estaveis, mas a mortalidade é decrescente.
De fato, sabe-se que as taxas de sobrevida atingiram 75% na
ultima década (Andrea, 2008; Braga, Latorre, & Curado, 2002;
Perina, Mastellaro, & Nucci, 2008; Roth, Holland, & Murillo,
2006). Ja nos paises em desenvolvimento, tais tendéncias ainda
sao em grande parte desconhecidas. Mas, cabe destacar que os
indicadores podem variar significativamente em um mesmo pais,
o que exige esforcos continuos das redes de saude para diminuir
diferencas regionais ocasionadas pela dificuldade de acesso a
servicos de qualidade (Coleman et al., 2008).
Neste contexto, diversos trabalhos acerca da sobrevivéncia
ao cancer na infancia foram publicados desde a década de

1980, impulsionados, sobretudo, pelos desafios assistenciais
enfrentados pelas equipes de satde, e particularmente pelos
psicologos envolvidos com o acompanhamento de criangas
e adolescentes apos a alta do tratamento. Salientavam-se,
notadamente, as dificuldades de integragdo da nocgdo de cura
pelo proprio paciente e por seus familiares (Alapetite et al., 1988;
Alby, 1988; Lozowski, 1993; Pucheu, 1988).

Diante destas constatagdes clinicas, muitas pesquisas
foram feitas visando avaliar a adaptacdo psicoldgica destes
sobreviventes e investigar possiveis sequelas psicologicas e
sociais. Dentre as variaveis privilegiadas nestes trabalhos,
destacaram-se: depressdo, ansiedade, desempenho académico,
autoestima, disturbios comportamentais, inser¢ao profissional,
relagdes conjugais e familiares, cuidados com a satde e projeto de
vida (Dahlquist, Czyzewski, & Jones, 1996; Eiser & Havermans,
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1994; Frisch & Desmarez, 1988; Mulhern, Fairclough, Smith, &
Douglas, 1992; Nicholson, Fears, & Byrne, 1994).

Araujo e Arrais (1998) compararam as conclusdes de
estudos até entdo realizados e notaram disparidade nos resultados
obtidos para as principais variaveis pesquisadas. Segundo as
autoras, tal limitagdo explicava-se, em parte, pelas dificuldades
inerentes a nocdo de cura e sobrevivéncia. Desta maneira,
ndo havia homogeneidade de critérios adotados nos estudos
para constituicdo das amostras, delineamento metodoldgico e
analise dos dados. Neste mesmo sentido, o Comité Pediatrico da
Sociedade Brasileira de Psico-Oncologia (2000), em consonancia
com a Sociedade Internacional de Oncologia Pediatrica, tragou
diretrizes para a assisténcia aos pacientes curados, defendendo
a promocao da saude fisica, psicossocial e socioeconomica.

Estresse pos-traumatico

Segundo Janoff-Bulman (1999), logo ap6s uma experiéncia
aversiva, o individuo entra em um estado de desintegracao
psicolédgica, no qual pouco sente ou reconhece da ameaga
representada pelo trauma. Ou seja, negagao e entorpecimento
caracterizam sua condi¢do. Em caso de traumas graves, as
estratégias usuais de recuperagao psicologica podem ndo mais
ser eficazes, sendo necessario um periodo de descanso em que
a pessoa viva de forma a exigir pouco de seu self (Baumeister,
Faber, & Wallace, 1999). Ora, a experiéncia oncoldgica ¢
permeada por multiplas situagdes aversivas, sendo que para
Alderfer, Labay e Kazak (2003), o modelo de estresse pds-
traumatico captura a natureza traumatica do cancer infantil.

Apesar dos estudos anteriores terem focalizado a adaptagao
psicologica e a identifica¢do de sequelas fisicas e psicologicas,
as pesquisas passaram, efetivamente, a avaliar riscos de estresse
pos-traumatico entre sobreviventes ao cancer e seus familiares
apos a inclusdo dessa experiéncia como evento traumatico pela
American Psychiatric Association (2000) no Manual Diagnostico
e Estatistico de Desordens Mentais, DSM-IV, em 1994. Assim, a
partir de 1996, percebe-se uma forte tendéncia para a condugao
de investigagdes sobre Transtorno de Estresse Pos-Traumatico
— TEPT (Resende & Araujo, 1999).

Vale lembrar que o TEPT apresenta duas caracteristicas
principais, que sdo o evento traumadtico, definido como
“exposi¢do a um evento que envolva a ocorréncia ou a ameaga
consistente de morte ou ferimentos graves para si ou para outros,
associada a uma resposta intensa de medo, desamparo, ou horror”
(Figueira & Mendlowicz, 2003, p. 12); e as trés dimensdes de
sintomas que se desenvolvem a partir desse evento, ou seja: a)
o evento traumatico ¢é persistentemente revivido (ex.: pesadelos,
recordagdes aflitivas, recorrentes e intrusivas); b) esquiva
persistente de estimulos associados ao trauma e entorpecimento
da responsividade geral; e ¢) sintomas persistentes de
excitabilidade aumentada, incluindo hipervigilancia, dificuldades
de concentragdo e irritabilidade.

Mais recentemente, outros estudos internacionais
averiguaram a incidéncia de altas taxas de sintomas de estresse
pés-traumatico entre sobreviventes ao cancer na infancia, seus
pais e irmaos; apesar das taxas de ocorréncia de TEPT serem
moderadas (Barakat, Alderfer, & Kazak, 2006; Kazak, Boeving,
Alderfer, Hwang, & Reilly, 2005; Taieb, Moro, Baubet, Revah-

Lévy, & Flament, 2003).

Em pesquisa feita por Stoppelbein, Greening e Elkin
(2006), um dos instrumentos utilizados para medir estresse
pos-traumatico foi o UCLA PTSD Reaction Index for DSM IV
—Child Version, que é o mesmo adotado na presente pesquisa.
Precisamente em relagdo ao escore total de gravidade extraido
pelo instrumento foi estabelecido por estes autores que a
pontuacdo de 12 a 24 indicaria estresse leve, de 25 a 39 apontaria
estresse moderado e de 40 pontos (ou mais) sintomas graves.
Além disso, 11 pontos ou menos, indicariam que a presenca de
sintomas de estresse pds-traumatico ndo pode ser confirmada.

Em outro estudo feito utilizando-se o UCLA PTSD Reaction
Index for DSM-1V (Pynoos, Rodriguez, Steinberg, Stuber, &
Frederick, 1998, citados por Phipps, 2007), os autores notaram
que pacientes identificados como mais ansiosos reportavam
significativamente mais sintomas de estresse pos-traumatico do
que pacientes percebidos como menos ansiosos. Entretanto, de
modo geral, os resultados deste trabalho indicaram que sintomas
de estresse poOs-traumatico ndo sdo elevados em criangas que
tiveram cancer.

Schwartz e Drotar (2006) compararam um grupo de
sobreviventes ao cancer infantil com um grupo controle,
formado por individuos saudaveis, através de medidas de
TEPT, depressdo, qualidade de vida, humor e satisfagdo com
a vida. Estes autores destacam que, apesar de os sobreviventes
ao cancer na infancia terem se mostrado bem adaptados, estdo
mais propensos, no futuro, a apresentarem TEPT do que o grupo
controle.

Contudo, Barakat et al. (2006) alertam que as respostas
pos-traumaticas ndo sdo necessariamente negativas, como, por
exemplo, o surgimento de sintomas de estresse pos-traumatico.
Experiéncias traumaticas de ameaga a vida, como o cancer,
poderiam resultar também em mudangas positivas para os
sobreviventes e seus familiares. Ou seja, elaborar significados
construtivos para o que foi vivenciado e ter novos aprendizados
ampliam as possibilidades de desenvolvimento pessoal.

Em um estudo constituido por uma amostra brasileira,
Delella e Araujo (2002) entrevistaram criancas (seis a 12 anos)
e pais separadamente (7 = 10). Os pais também responderam a
Entrevista Clinica Estruturada— DSM IV (SCID) para avaliagido
de TEPT. Os resultados indicaram que as crian¢as demonstravam
estarem mais adaptadas do que seus pais. Porém, a experiéncia
oncoldgica ainda se revestia de significados negativos para
pais e filhos. As autoras salientaram que a idade da crianga no
diagnostico, o tipo de cancer e o tratamento realizado podem
ser considerados fatores que influenciam a qualidade da
sobrevivéncia. Sugeriram também que, a exemplo da avaliacao
que foi feita com os pais, futuras pesquisas estimassem a
presenca de TEPT infantil, possivelmente adotando o UCLA
PTSD Reaction.

Index for DSM IV — Child version

Experiéncia parental. Conforme mencionado anteriormente,
estudos voltados para a sobrevivéncia em oncologia contemplam
a experiéncia parental a partir de questdes especificas, como
por exemplo, repercussdes conjugais e familiares, identificagdo
de sintomas de estresse pos-traumatico parental e diferencas



no enfrentamento de maes e pais. Todavia, mesmo com os
conhecimentos reunidos, as pesquisas continuam a apontar
dificuldades parentais. Assim, Bjork, Wiebe e Hallstrom (2005)
realizaram entrevistas com familiares de pacientes onco-
pediatricos, nas quais se revelaram vivéncias de incerteza, perda
de controle pessoal, desorganizagdo familiar ¢ medo da morte
durante o enfrentamento da enfermidade. Pdoder, Ljungman e
Essen (2008) insistem quanto as preocupagdes com estes pais,
pois suas experiéncias sdo marcadas por exposi¢oes repetidas
a traumas, tais como: acompanhar o filho em situagdes de
exposic¢do a dor, desconforto fisico, depauperamento e forte
dependéncia, além de inumeros episodios de emergéncia.

Uma investigacao voltada para criangas chinesas com cancer
encontrou que o enfrentamento parental se caracterizou por:
choque e negagio; atribuicao de significado para a experiéncia;
confronta¢do da realidade e estabelecimento de uma nova
perspectiva de vida. Estes pais chineses informaram, ainda, busca
de suporte emocional, com énfase nas relagdes com outros pais
que também estavam no Hospital, e comprometimento com os
cuidados de satde da crianga (Wong & Chan, 2006).

Vale ressaltar que muitos trabalhos afirmam que os pais
transmitem suas inquietagdes e angustias para seus filhos, sendo
que a familia tende a fazer concessdes de ordem material e afetiva
a crianca doente. Ofertando alimentos especiais, presentes e
muita atencdo, os pais do paciente pediatrico acabam por ajustar
o manejo educativo para compensar as restricdes impostas a sua
crianga. Valle e Ramalho (2008) lembram que os cuidados do
doente geram davidas e receios, sobrecarregando os pais com
dificeis tarefas e comprometendo suas relagdes com outros
filhos, inclusive pela auséncia ocasionada pelas internagdes para
exames ¢ tratamentos.

Trask et al. (2003) comprovaram correlagdes positivas
entre o ajustamento dos pais ¢ o ajustamento de seus filhos
adolescentes, como também no que se refere ao aumento de
estratégias de enfrentamento pouco eficazes. De acordo com os
autores, estratégias de esquiva do problema, caracterizadas pela
negacdo ou inacao diante de eventos estressantes, parecem ser
mais incorporadas por pais e filhos do que estratégias adaptativas.
Evidentemente, como se tratava de um estudo correlacional,
ndo foi possivel determinar se sdo os pais que influenciam os
filhos, o inverso, ou se variaveis ainda pouco definidas estariam
provocando tais reagdes. De qualquer modo, cabe lembrar que a
literatura considera que as criangas aprendem comportamentos
observados em seus pais, conforme ressaltaram Trask et al.
(2003).

Segundo Maurice-Stam, Oort, Last e Grootenhuis (2008),
os primeiros cinco anos apos a alta terapéutica constituem
um periodo significativo para ajustamento a sobrevivéncia,
inclusive em fungo da diminui¢do de suporte social e emocional
disponibilizados durante a doenga. Para os autores, a coesdo
familiar ¢ importante principalmente para as maes, sendo que o
otimismo dos pais acerca do curso da doenga relacionou-se com
menor sofrimento psicoldgico € menos sentimentos negativos
sobre a enfermidade durante a sobrevida.

No Brasil, Arrais e Araujo (1999) entrevistaram 10 criangas
sobreviventes, com idades variando entre seis € 12 anos, €
seus pais. As criangas também responderam o Inventario
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de Ansiedade Trago-Estado para Criangas (IDATE-C) e o
Inventario de Depressao Infantil (CDI). Mais da metade das
criangas apresentou-se bem adaptada e nao revelou altos indices
de depressdo e ansiedade. Contudo, seus pais sofriam forte
apreensdo e ansiedade, as quais foram relatadas em entrevistas
semiestruturadas realizadas no contexto domiciliar.

Na pesquisa nacional conduzida por Delella e Araujo (2002),
foi possivel verificar que o enfrentamento dos pais caracterizava-
se pela busca de informacgao, ajuda espiritual e suporte social.
Para eles, a disponibilidade de suporte social foi considerada
fator relevante para o enfrentamento. Segundo as autoras, os
filhos pareceram adotar estilos semelhantes aos de seus pais,
mas ndo foi possivel estabelecer relagdo entre as atitudes da
crianca e as de seus pais.

Em sintese, de um lado é importante considerar os avangos
alcancados pelos estudos internacionais em Psico-Oncologia
Pediatrica, notadamente no que se refere a problematica da
sobrevivéncia ao cancer na infancia, os quais suscitam interesses
similares no contexto brasileiro. De outro lado, os estudos
nacionais ja realizados — tanto com criangas como com pais,
a partir de diferentes enfoques metodologicos — confirmam a
relevancia clinica e cientifica em se aprimorar os conhecimentos
até hoje conquistados. Por exemplo, é preciso conhecer a
percepgao que os filhos tém sobre a experiéncia parental, uma
vez que os trabalhos focalizam a visdo dos pais sobre seus filhos.
Também sdo necessarias mais investigagcdes sobre o transtorno
do estresse poOs-traumatico entre criangas, em particular no
contexto da saude.

Assim sendo, realizou-se uma pesquisa visando analisar a
experiéncia da sobrevivéncia ao cancer na infancia, enfatizando-
se a avaliagdo de TEPT infantil e a percepgdo da crianga sobre a
experiéncia parental. Mais especificamente, estabeleceram-se os
seguintes objetivos: a) identificar a ocorréncia de um quadro de
TEPT ou de alguns de seus sintomas em criangas sobreviventes
ao cancer; b) investigar a percepcdo da crianga sobrevivente
acerca da experiéncia de seus pais; c) analisar, em conjunto,
as taxas de TEPT com os relatos das criangas sobre seus pais.

Método

A partir de uma abordagem multimetodologica — a qual
envolveu a aplicagdo de diversos instrumentos para analise
quantitativa e qualitativa — desenvolveu-se uma pesquisa de
natureza descritiva e exploratoria.

Participantes

Em conformidade com a literatura especializada, foi
adotado como critério de inclusdo o periodo de um ano, no
minimo, fora de tratamento para considerar o participante
como sobrevivente (Barakat et al., 2006; Kazak et al., 2004).
Com relagdo a idade, utilizou-se o critério de, no minimo, cinco
anos de idade durante mais da metade da duragdo da doenga.
Isso porque muitas pesquisas t€ém mostrado que a partir dessa
faixa etaria ¢ maior a suscetibilidade ao estresse pos-traumatico
(Barakat et al., 2006). Assim sendo, preencheram esses critérios,
e concordaram em participar desta pesquisa, 15 criangas — oito
meninos ¢ sete meninas, com escolaridade entre 3*e 7 ano do
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ensino fundamental — na faixa etaria de oito a 12 anos (M =9,9
anos de idade). No momento do diagnostico da doenca, 11 dos
participantes ja tinham cinco anos ou mais, com variagao de trés
a sete anos. A idade no término do tratamento variou de cinco a
oito anos, sendo que 11 sobreviventes encontravam-se na faixa
dos seis aos sete anos de idade. O tempo minimo de tratamento
foi de trés meses € 0 maximo de trés anos e trés meses, com média
de 18 meses. Dez criangas ja haviam encerrado o tratamento ha
trés anos ou mais. Quanto as enfermidades, a distribuigdo foi
a seguinte: leucemia linfoide aguda (n = 4), linfomas (n = 3),
leucemia mieloide aguda (n = 1), leucemia mieloide cronica (n
= 1), tumor de Wilms (z = 1), tumor neuroectodérmico primitivo
(n =2), rabdmiossarcoma (n = 2) ¢ astrocitoma (n = 1).

Instrumentos

1) questionario, respondido pelos pais, para obter dados
sociodemograficos sobre a crianga e sua familia, além de
corroborar as informagdes coletadas a partir dos prontuarios.

2) jogo de tabuleiro empregado para facilitar o
estabelecimento de rapport entre a pesquisadora ¢ a crianga.

3) roteiro de entrevista semiestruturada, elaborado pela
pesquisadora com base em estudos sobre o tema, para avaliar
a percepcao das criangas sobreviventes sobre a experiéncia
dos pais, examinando atitudes e crencas individuais. Era
composto pelos seguintes eixos tematicos: fase do diagndstico,
fase do tratamento, organizacao familiar, fase da alta e fase da
sobrevivéncia. Antes de iniciar a coleta de dados, o roteiro foi
testado e aprimorado.

4) brinquedo de encaixe (Playmobil hospitalar), o qual
foi utilizado para facilitar o inicio da abordagem do tema da
entrevista.

5) UCLA PTSD Reaction Index for DSM 1V (Revision 1) —
Child Version (Rodriguez, Steinberg, & Pynoos, 1999), criado
pelo Trauma Psychiatry Service na University of California at
Los Angeles, o qual autorizou o uso deste instrumento nesta
pesquisa. Trata-se de um instrumento que identifica, de maneira
breve, sintomas de TEPT em criangas que vivenciaram eventos
traumaticos, fornecendo também informagdes sobre a frequéncia
desses sintomas (Steinberg, Brymer, Decker, & Pynoos, 2004;
Stoppelbein et al., 2006). Este instrumento oferece também
informagdes preliminares sobre um possivel diagnostico de
TEPT. A versao infantil ¢ adequada para a faixa etaria de sete a
12 anos. Para a presente pesquisa, foram feitas a tradugao reversa
por pesquisadores bilingues e a adaptagdo do instrumento, de
acordo com o conhecimento clinico e a experiéncia do grupo de
pesquisa quanto a este tema.

Vale esclarecer que os itens 1 a 13 do referido instrumento,
fazem uma triagem acerca da exposicdo a eventos traumaticos,
que deve ser respondida com sim ou ndo. No item 14, ¢
questionado quando o evento ocorreu e ¢é solicitada uma breve
descricao sobre ele. Os itens 15 a21 investigam sobre os critérios
“A1” de TEPT 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 crianga durante ou
apos o trauma vivenciado. Ja o item 27 investiga uma reagdo
dissociativa por ocasido do evento traumatico, sendo que, nos
itens de 15 a 27, a crianga deve responder sim ou ndo. No final do

instrumento, existem 20 itens que questionam sobre a frequéncia
de sintomas de estresse pOs-traumatico e outros aspectos
relacionados, sendo que a crianca deve responder por meio de
uma escala (nunca, pouco, as vezes, quase sempre € sempre).
Um diagndstico de TEPT ¢ estabelecido, quando sdo preenchidos
todos os critérios: A (Evento traumatico), B (Reexperimentar),
C (Evitagdo) e D (Hiperestimulagio). E possivel elaborar um
diagnostico parcial, nos casos em que é contemplado o critério
A, adicionado de mais dois outros critérios (B + C ou B + D
ou C + D). Estudos recentes internacionais ja comprovaram
a validade psicométrica deste instrumento e sua consisténcia
interna (Stoppelbein et al., 2006, Steinberg et al., 2004). Mas,
no Brasil, ele ainda nao foi validado.

Procedimentos para coleta de dados

O primeiro contato com os sobreviventes e seus responsaveis
foi feito no ambulatério da Unidade de Onco-Hematologia
Pediatrica de um Hospital, no dia de atendimento exclusivo
a pacientes que finalizaram o tratamento e continuam sendo
acompanhados no servigo. Apds uma breve exposi¢do sobre a
investigagdo, solicitou-se indicag@o de contato telefonico para
agendamento de uma visita domiciliar. Logo no inicio dessa
visita, enquanto a pesquisadora utilizava o jogo de tabuleiro
com a crian¢a (eventualmente também com seus irmaos),
em outro ambiente, uma auxiliar de pesquisa apresentava o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e aplicava o
questionario sociodemografico a um dos pais. Em seguida,
a auxiliar integrava-se a situacdo ludica. Terminado o jogo,
a pesquisadora e sua auxiliar entrevistavam a crianga. Os
relatos foram registrados em audio ap6s o consentimento do
participante. Por fim, aplicava-se o UCLA PTSD Reaction Index
for DSM IV — Child Version.

Procedimentos de andalise dos dados

Seguiram-se as recomendagdes previstas no manual do
UCLA PTSD Reaction Index for DSM IV — Child Version para a
analise dos dados obtidos, encontrando-se as pontua¢des em cada
critério e no total (escore de gravidade) para TEPT. Adotou-se
também o sofiware SPSS 17.0 para correlacionar as variaveis
clinicas (idade no diagndstico, duragdo da doenga, idade ao final
do tratamento e tempo fora de tratamento) com esses escores
encontrados. Todas as entrevistas foram transcritas e o material
registrado foi submetido a analise de contetido tematica (Bardin,
1977). Assim, a partir da literatura especializada, mencionada
anteriormente, e dos relatos dos participantes, definiram-se as
seguintes categorias: a) percepcao do paciente sobre mudancgas
parentais apds a experiéncia oncologica; b) impacto da doenga
e do tratamento nas rotinas profissional e familiar dos pais;
¢) percep¢ao da crianca sobre o enfrentamento parental; d)
percep¢do sobre cuidados provenientes dos pais durante a
doenga; e) experiéncia parental durante a fase da sobrevivéncia.
Na fase seguinte, cada categoria relativa a experiéncia parental
foi comparada com os resultados do escore total de gravidade
extraido do UCLA PTSD Reaction Index for DSM IV — Child
Version.

Resultados e discussao



Transtorno de estresse pos-traumdatico infantil

A Figura 1 apresenta os escores de gravidade calculados
pela aplicagdo do UCLA PTSD Reaction Index for DSM IV —
Child Version, cuja variagao foi de 7 a 45 (a pontuagdo maxima
de escore de gravidade ¢ 68). Nas instrugdes de analise do
instrumento, ndo sdo descritos valores médios para o escore
total de gravidade, uma vez que se ressalta apenas que quanto
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maior o nimero de sintomas, maior a gravidade do estresse
pos-traumatico. A média foi de 25,06 e a maioria das criangas
(n = 9) apresentou escores entre 11 ¢ 30. Considerando-se o
critério estipulado por Stoppelbein et al. (2006) com amostras
internacionais, na presente pesquisa, seis participantes
apresentaram estresse leve, sete indicaram estresse moderado e
apenas um revelou sintomas graves.

Niamero
de criancas

O=2MPNWhkO®~®

lall

12a24

Escore de PTSD total

25a39

Figura 1

Escore total de gravidade de transtorno de estresse pos-traumatico (PTSD Severity Score).

Cabe explicitar que, segundo o instrumento utilizado,
para preencher o Critério B de TEPT seria necessario apenas
um sintoma, para o Critério C no minimo trés sintomas e
para o Critério D no minimo dois. E importante ressaltar que,
cada um dos ultimos 20 itens correspondia a um sintoma e
que as pontuacgdes 3 ou 4 foram definidas como o minimo
para se caracterizar a presenga deste, que se referiam a quase
sempre ou sempre na escala utilizada. Com relag@o ao Critério
A, 12 criangas preencheram todos os requisitos, que estiao
relacionados a aspectos do evento traumatico propriamente dito
e da experiéncia subjetiva durante sua ocorréncia ou apds seu
término. Cinco participantes preencheram os requisitos para o
Critério B, cinco para o Critério C e quatro para o Critério D.
Entretanto, ¢ preciso esclarecer que, em conformidade com a
literatura, determinou-se como pontuacdo minima para cada
sintoma o nivel 3, que se referia a “quase sempre” ou “sempre”
no instrumento.

Um possivel diagnostico de TEPT foi evidenciado em
apenas um dos participantes e o diagndstico parcial em quatro
deles. Mas, as instrugdes contidas no manual de aplicagdo do
instrumento enfatizam que o diagndstico deve ser confirmado
a partir de avalia¢des clinicas e que a pontuacdo obtida em
cada critério ¢ um fator importante na confirmag@o ou nao do
diagnostico. De qualquer modo, os dados corroboram as taxas
moderadas ja comunicadas em estudos internacionais (Barakat
et al., 2006; Kazak et al., 2004; Pynoos et al., 1998, citados por
Phipps, 2007).

Os principais resultados da correlagio bivariada de Pearson
para as variaveis clinicas e os escores obtidos no instrumento
demonstraram que trés variaveis se correlacionaram com as
pontuacdes do UCLA PTSD Reaction Index for DSM 1V — Child
Version, a saber:

- idade na época do diagnostico: correlagdo positiva

com diagndstico parcial de TEPT (» = 0,519, p = 0,05) e
preenchimento dos requisitos para o Critério D (r = 0,519, p
=0,05);

- durag@o da doenga: correlacdo negativa com diagndstico
parcial (r = -0,544, p = 0,05);

- idade ao final do tratamento: correlagdo negativa com o
escore no Critério B (r = -0,456, p = 0,05).

A variavel “tempo fora de tratamento” ndo se correlacionou
significativamente com os escores do instrumento. O
estabelecimento de um diagnoéstico parcial de TEPT foi mais
evidente entre as criancas com mais idade por ocasido do
diagnostico do cancer, o que permite presumir que estas estariam
mais suscetiveis as consequéncias negativas desta experiéncia.
Este resultado reforga a posi¢ao de Barakat et al. (2006) quanto
a adog¢ao do critério de cinco a sete anos de idade na época
do diagnostico para constituicdo das amostras, pois muitas
pesquisas t€ém mostrado que a partir dessa faixa etaria ¢ maior
a suscetibilidade ao estresse pos-traumatico.

Quanto a correlagdo entre o diagndstico parcial e a duragdo
da doenga, observou-se que o TEPT foi mais identificado entre
aqueles participantes que vivenciaram um periodo menor de
durag@o da enfermidade. Uma possivel explicagdo seria que,
embora o tratamento fosse curto, também foi mais intenso e,
consequentemente, vivenciado de maneira mais traumatica.
Além disso, criangas que receberam um tratamento prolongado
podem ter tido mais tempo para aceitar ¢ melhor compreender
suas experiéncias, o que atenuaria as repercussoes traumaticas.
Por fim, a correlagdo negativa entre a idade ao final do tratamento
e a pontuacdo do Critério B também parece apontar maior
suscetibilidade das criangas com mais idade.

E importante mencionar que nio foram evidenciadas
diferencas significativas entre os diferentes tipos de cancer. Trata-
se, possivelmente, de uma decorréncia do tamanho reduzido da
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amostra obtida.

Entrevistas com as criangas acerca da experiéncia
parental

Percep¢do do paciente sobre mudangas parentais apos a
experiéncia oncologica. Somando-se aqueles que relataram
mudanc¢as em padrdes de comportamento com os que
mencionaram mudangas, mas nao explicaram, nao lembraram ou
ndo souberam dizer o que efetivamente mudou, 13 participantes
relataram que os pais apresentaram alguma mudanga apos a
experiéncia traumatica. Ou seja, a maioria percebe mudangas em
seus pais, mas nao ¢ capaz de especifica-las. Tais constatagdes
podem resultar da influéncia do contexto de entrevista; do
repertorio verbal da crianga; e também do tipo de interacdo entre
pais e filhos, na qual se estimule, ou ndo, a expressao da crianga
quanto as suas percepgoes. Apesar das dificuldades encontradas
para se obter seus relatos, reiteram-se os argumentos de Bjork
et al. (2005) quanto a importancia de se conhecer a percepcao
infantil acerca de suas proprias experiéncias e de sua familia,
designando-lhes um papel ativo no processo investigativo.

Salienta-se que, no total, sete participantes mencionaram
especificamente mudangas comportamentais em seus pais,
como por exemplo: busca e aquisi¢do de informagdes relativas
a doenca e medicamentos e desenvolvimento de distrbios.
Também informaram aumento de comportamentos de cuidado
e atencdo e mudancgas na expressao da afetividade em relagao
ao filho que esteve doente. Estes resultados fortalecem
observagdes de trabalhos anteriores (Arrais & Araujo, 1999;
Delella & Araujo, 2002; Espindula, 2001). Ainda considerando
este grupo que relatou mudangas comportamentais, as criangas
também perceberam mudangas positivas na vida de seus pais,
salientando, por exemplo, diminui¢do de conflitos conjugais,
maior afetividade com os filhos e aumento de comportamentos de
cuidados, atengdo e interagdo com elas. Esta percepcao reafirma
os beneficios e mudangas positivas resultantes do enfrentamento
de situacdes adversas, tal como defenderam Barakat et al. (2006),
Janoff-Bulman (1999) e Lopes (2001).

Impacto da doenga e do tratamento nas rotinas profissional
e familiar dos pais. Esta categorizac¢ao diz respeito ao impacto
da enfermidade e dos cuidados médicos na vida dos pais, relatado
pela crianga ja na fase de sobrevida. Apenas uma das criangas
relatou a presenca tanto de suporte social emocional como de
apoio instrumental, enquanto as demais (n = 12) citaram que
apenas um deles estava presente para seus pais. Outras duas
criancas ndo mencionaram suporte para os pais. A existéncia ou
nado de suporte social foi considerada pelos participantes como
fator de impacto na maneira como o cancer foi enfrentado por
seus cuidadores, concentrando a maior frequéncia de relatos.
O suporte social ¢ destacado por muitos autores (Cunha &
Ramen, 2008; Straub, 2007; Valle & Ramalho, 2008). Cabe
comentar, inclusive, que Delella e Araujo (2002) verificaram,
a partir dos relatos de pais de sobreviventes, que o suporte
social ¢ fator influente no enfrentamento da doenca. E, sendo
assim, a percep¢ao das criancas sobre seus pais, delineada
pela presente pesquisa, confirma os relatos feitos pelos pais no
trabalho destas autoras. No que tange a mudangas na dinamica

familiar, as criangas realcaram a necessidade de seus pais
delegarem os cuidados dos irmaos saudaveis para outras pessoas
como a principal modificagdo. A preocupacdo dos pais com os
filhos sadios também foi bastante citada, sugerindo que, para
os sobreviventes, dificuldades ¢ mudancas relacionadas aos
cuidados de seus irmaos tiveram impacto na vida de seus pais.

Percep¢do da crianga sobre o enfrentamento parental.
Em relagdo a distingdo, corrente na literatura especializada,
sobre enfrentamento focalizado no problema ou focalizado
na emogdo (Gimenes, 1997), verificou-se no presente estudo
baixa frequéncia de relatos das criancas sobre enfrentamento
focalizado no problema por parte de seus pais. Contrariamente
a Delella e Araujo (2002), a modalidade predominante —
reconhecida pelas criangas — foi o enfrentamento focalizado na
emocao, caracterizado por choro e lagrimas como expressdo de
tristeza, medo e incerteza. E possivel supor, portanto, que pais
e filhos t€m percepgdes diferentes sobre a experiéncia parental.

Ademais, para algumas destas criangas, seus pais utilizavam
estratégias como negacdo (recusa de seus pais em acreditar
na existéncia da doenga, caracterizada por comportamentos
de esquiva de pensamentos e sentimentos relacionados a
situagdo aversiva e por descrédito em informagdes médicas),
culpabilizagdo de outros, ndo expressao de sentimentos € omissao
de informagdes sobre a enfermidade para o participante, cuja
inadequagdo pode se refletir na qualidade de vida apos a cura
(Arrais & Araujo, 1999; Silva, Teles, & Valle, 2005). Chama
a aten¢do que a crianga que obteve o maior escore (n = 45)
no UCLA PTSD Reaction Index for DSM IV — Child Version e
manifestou oito sintomas, vinculou todos esses comportamentos
a seu pai. Assim, no caso deste participante, o modo de
enfrentamento parental parece estar relacionado com a presenga
de PTSD e sintomas.

Percepgdo sobre os cuidados parentais durante a doenga.
Os participantes relataram com maior frequéncia que os cuidados
fornecidos por seus pais envolviam “dar coisas” e “fazer
coisas” para o filho doente, coincidindo com os comentarios
de Valle e Ramalho (2008) sobre concessdes materiais durante
a enfermidade. As criangas perceberam ainda maior atengao,
afetividade e proibigdes relacionadas a determinadas brincadeiras
e ida a certos locais julgados como de risco. Desobediéncias
passaram a nao serem repreendidas com punigio fisica.

Experiéncia parental durante a fase da sobrevivéncia.
Praticamente o mesmo numero de criangas mencionou
comportamentos de esquiva e falta de verbalizagdes sobre a
doenga (n=10), bem como auséncia de comportamentos de
esquiva (n=12), sendo que sete entrevistados tiveram ambos 0s
tipos de relato. Uma analise mais cuidadosa revela a complexidade
desta evidéncia: em certas situagdes, 0s pais se esquivam ou nao
comentam, em outras fazem o contrario. E importante esclarecer
que as criangas que relataram dificuldades, por parte dos pais, em
falar sobre a experiéncia oncoldgica, quando o tema ¢ abordado
pelo sobrevivente, também salientaram que os pais conseguem
fazé-lo com amigos e familiares (n =4). Contudo, para se saber se
estas atitudes constituem indicadores de risco para estresse pos-



traumatico ¢é necessario realizar pesquisas de natureza clinica.

De modo geral, as criangas sdo capazes de perceber o quanto
o contexto hospitalar é aversivo para seus cuidadores. Algumas
disseram que ao irem ao hospital, seus pais se lembram da fase
da doenga e do tratamento, mostrando-se tristes ou chorando (»
=7). De acordo com Baum e Spencer (1997, conforme citado
em Marks, Murray, Evans, & Willig, 2000), a sensibilidade a
novos eventos estressantes ¢ um dos sintomas de TEPT. Para
Janoff-Bulman (1999), as lembrancas intrusivas — tais como
as que foram relatadas nas entrevistas — impdem a revivéncia
do trauma, o que indicaria a necessidade da experiéncia ainda
ser elaborada e integrada. Neste sentido, vale retomar os dados
obtidos por Delella e Araujo (2002), os quais apontaram que
o retorno ao hospital é visto com um evento gerador de forte
ansiedade pelos proprios pais.

Comparagdo entre os resultados no TEPT infantil e a
percepgdo da crianga sobre a experiéncia parental. Deve-
se destacar o relato da tnica crianga que obteve um possivel
diagnostico de TEPT e o maior escore total de gravidade.
Segundo esta menina, seus pais ndo falavam sobre a experiéncia
oncoldgica com outras pessoas, mas conversavam com ela
algumas vezes. Esta mesma crianca obteve sua maior pontuacao
no Critério C, que envolve a esquiva de situagdes relacionadas ao
evento traumatico. Esta congruéncia entre crianga e pais remete
aos comentarios de Trask et al. (2003), reportados anteriormente,
sobre a analogia de atitudes e comportamentos entre eles.

O contexto hospitalar foi descrito como suscitando reagdes
negativas por seis participantes, que foram aqueles que obtiveram
as cinco maiores pontuagdes para diagnostico de TEPT. Este
resultado converge com os relatos dos pais, levantados por
Delella e Araujo (2002), sobre a ansiedade que sentem no retorno
ao hospital para exames de rotina do filho. Vivéncias paradoxais
de recidiva versus cura, por parte dos pais, também puderam ser
reconhecidas em duas destas entrevistas, o que sugere alguma
relagdo com o estresse pos-traumatico da crianca.

Consideracoes finais

Identificaram-se taxas moderadas de diagndstico parcial
e total de TEPT. Além disso, as taxas de sintomas de estresse
pos-traumdatico também foram baixas, uma vez que na
presente investiga¢do, em um total de 17 sintomas, a média de
sintomatologia foi de 3,6 e, no maximo, de oito sintomas para
um dos participantes. As correlagdes entre as varidveis clinicas
e os escores do UCLA PTSD Reaction Index for DSM IV —
Child Version mostraram que a idade da crianga, por ocasido
do diagndstico de cancer, correlaciona-se positivamente com o
diagnostico parcial de TEPT, ao passo que a duragdo da doenca
correlaciona-se negativamente. Todavia, ¢ preciso prudéncia
na interpretagdo destes dados, em razdo do tamanho limitado
da amostra investigada.

Ressalta-se que o instrumento revela qualidade clinica para
profissionais e servigcos que realizam o acompanhamento de
pacientes sobreviventes ao cancer na infancia. Porém, ainda sao
necessarios estudos de validagao para a populagdo brasileira.

A percepgdo das criangas acerca da experiéncia parental
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corroborou a literatura especializada, inclusive no que se refere
as investigacdes que abordaram as percepcdes dos pais sobre
suas proprias experiéncias. Ao que parece, existe relagdo entre
o0 modo como a experiéncia dos pais ¢ percebida por seus filhos
e o escore total de gravidade de TEPT infantil. Todavia, como
as criangas com maiores pontuagdes de escore total de gravidade
expressaram ambiguidades e contradigdes em suas falas, ¢
indispensavel ampliar as pesquisas para melhor compreender
a vivéncia paradoxal que caracteriza a sobrevivéncia (Arrais &
Araujo, 1999; Espindula, 2001; Silva et al., 2005).

Sugere-se que futuras pesquisas ampliem o nimero de
participantes, no intuito de assegurar generalizagdo dos dados
e refinamento do instrumento UCLA PTSD Reaction Index
for DSM 1V — Child Version para a populagdo brasileira.
Neste mesmo sentido, € crucial discriminar entre os diversos
tipos de cancer e seus respectivos tratamentos. Também sdo
indispensaveis estudos longitudinais com medidas sistematicas
deste transtorno. Detectar a relacdo entre diagndstico parcial
e total de TEPT ao longo das fases de desenvolvimento do
sobrevivente — e especialmente em seus periodos de transicio —
constituira outra contribuigao significativa em Psico-Oncologia
Pediatrica.
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