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Resumo

Objetivo: investigar a relagdo entre percepcdo da doenca, transtorno de estresse poOs-traumatico
(TEPT) e sintomatologia pos-traumatica em maes de sobreviventes de cancer infantil. Método: ex
post facto. Participantes: 16 maes com média de idade de 41,87 anos (DP=8,68). Os questionarios
sobre percep¢do da doenga (Revised Illness Perception Questionnaire for Healthy People [IPQ-RH])
e TEPT (Posttraumatic Stress Disorder Checklist — Civilian Version [PCL-C]) foram respondidos
através de uma plataforma digital. Resultados: segundo os critérios de avaliagdo do PCL-C, oito maes
(50%) apresentaram indicadores diagnosticos de TEPT. Em relagdo a sintomatologia pds-traumatica, 13
maes (81,25%) apresentaram excitabilidade aumentada, 12 (75%) revivéncia e oito (50%) evitagao. O
escore global do PCL-C foi de 43 pontos (DP=14,76), indicando nivel moderado de sintomas de TEPT.
No IPQ-RH, a dimensdo representacdo emocional correlacionou-se positivamente com a revivéncia
(r=0,615; p<0,05), evitagao (=0,679; p<0,01) e a média total do PCL-C (+=0,631; p<0,01). A percepgao
de controle pessoal correlacionou-se negativamente com a evitagdo (r=-0,673; p<0,01). Conclusdes: a
experiéncia de ter um filho com cancer repercute negativamente na saide emocional das maes, tornando-
as uma populagdo vulneravel ao estresse, principalmente quando tém uma representacdo emocional
muito negativa da doenga.

Palavras-chave: Percep¢do da doenga, Transtorno de Estresse Pos-Traumatico, cancer infantil,
sobreviventes, maes.

lliness Perception and Indicators of PTSD in Mothers
of Childhood Cancer Survivors

Abstract

Objective: to investigate the relationship among illness perception, posttraumatic stress disorder (PTSD)
and posttraumatic symptomatology in mothers of childhood cancer survivors. Method: ex post facto
design. Participants: 16 mothers with a mean age of 41.87 years old (SD=8.68). The instruments used
regarding the illness perception (Revised Illness Perception Questionnaire for Healthy People [IPQ-
RH]) and PTSD (Posttraumatic Stress Disorder Checklist — Civilian Version [PCL-C]) were answered
through a digital platform. Results: According to the evaluation criteria of the PCL-C, eight mothers
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(50%) obtained PTSD diagnosis indicators. Regarding the posttraumatic symptomatology, 13 mothers
(81.25%) presented increased arousal, 12 (75%) reliving and eight (50%) avoidance. Considering the
global score of the PCL-C, the average was 43 points (SD=14.76), indicating moderate level of PTSD
indicators. Regarding the IPQ-RH, emotional representation dimension correlated positively with
reliving (r=.615; p<.05), avoidance (7=.679; p<.01) and the total average of the PCL-C (r=.631; p<.01).
The personal control dimension correlated negatively with avoidance (r=-.673; p<.01). Conclusions:
the results showed that the experience of having a child with cancer can reflect negatively on the mental
health of mothers, turning them into a population vulnerable to stress, especially when they maintain a
negative emotional representation of the illness.

Keywords: Illness perception, Posttraumatic Stress Disorder, childhood cancer, survivors, mothers.

Percepcion de la Enfermedad y Indicadores de TEPT
en Madres de Sobrevivientes de Cancer en la Nihez

Resumen

Objetivo: investigar la relacion entre percepcion de la enfermedad, Trastorno de Estrés Postraumatico
(TEPT) y sintomatologia postraumatica en madres de sobrevivientes de cancer en la nifiez. Método: ex
post facto. Participantes: 16 madres con edad media de 41,87 anos (SD=8.68). Los cuestionarios sobre
percepcion de la enfermedad (Revised IlIness Perception Questionnaire for Healthy People [IPQ-RH]) y
TEPT (Posttraumatic Stress Disorder Checklist — Civilian Version [PCL-C]) fueron contestados a través
de una plataforma digital. Resultados: segln los criterios de evaluacion del PCL-C, ocho madres (50%)
presentaron indicadores diagnosticos de TEPT. En relacion a la sintomatologia traumatica, 13 madres
(81,25%) presentaron excitacion, 12 (75%) reexperiencia y ocho (50%) evitacion. La puntuacion global
del PCL-C fue de 43 puntos (SD=14.76), lo que indica un nivel moderado de indicadores de TEPT. En
lo que respecta IPQ-RH, la dimension representacion emocional se correlaciond de forma positiva con
la reexperiencia (r=.615; p<.05), evitacion (r=.679; p<.01) y la media total del PCL-C (r=.631; p<.01).
La percepcion de control personal se correlacioné de forma negativa con la evitacion (r=-.673; p<.01).
Conclusiones: la experiencia de tener un hijo con cancer puede tener repercusiones negativas en la salud
emocional de las madres, lo que hace con que sean una poblacion vulnerable al estrés, principalmente
cuando mantiene una representacion emocional muy negativa de la enfermeda.

Palabras clave: Percepcion de la enfermedad, Trastorno de Estrés Postraumatico, cancer en la nifiez,
sobrevivientes, madres.

Avangos importantes foram alcangados nas
ultimas décadas no que se refere ao desenvolvi-
mento de novas tecnologias e tratamentos para
o cancer infantil (Bruce, 2006; Silva, Teles, &
Valle, 2005). Em 1970, as chances de cura de
uma crianga com cancer ndo passavam de 30%
(Andrea, 2008). Atualmente, em paises desen-
volvidos, cerca de 70% a 90% podem ser cura-
dos se diagnosticados e tratados precocemente
(Kamibeppu et al., 2010). No Brasil, o céncer
infantil representa a primeira causa de morte por
doenca entre criangas ¢ adolescentes de um a
19 anos de idade. A cada ano, cerca de 11.530

novos casos surgem no pais, num total de 2.740
mortes. As taxas de sobrevida ainda estdo aquém
do esperado, mas, em algumas regides, podem
ultrapassar 70% (Instituto Nacional do Cancer
[INCA], n.d.).

O cancer infantil corresponde a um grupo
de doencas que tém como caracteristica comum
o crescimento de células anormais que afetam o
funcionamento do organismo. Os tumores mais
frequentes sdo as leucemias, os linfomas e as
neoplasias do sistema nervoso central (INCA,
n.d.; World Health Organization [WHO], 2014).
Embora as estimativas de sobrevida sejam anima-
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doras, afirmar a cura de um céancer exige cautela,
ja que existe a possibilidade de recidiva da doenca.
O termo sobrevivente ¢ utilizado e refere-se a par-
cela de pacientes que terminaram o tratamento e
o cancer esta controlado (Arrais & Araujo, 2000).

Pais de sobreviventes de cancer infantil
podem apresentar trauma psicologico em de-
corréncia do alto nivel de estresse associado a
doenca e ao envolvimento nos cuidados do filho.
Alguns casos podem evoluir para um quadro de
Transtorno de Estresse Pos-Traumatico (TEPT;
Norberg, Péder, Ljungman, & Essen, 2012). De
acordo com isso, o conhecimento de uma doenga
que coloque em risco a vida de um filho foi in-
cluido como evento traumatico na quarta edi¢ao
do Manual Diagnoéstico e Estatistico de Trans-
tornos Mentais (DSM-1V; American Psychiatric
Association [APA], 1995).

Diferentes autores t€ém investigado a pre-
senga de TEPT e de sintomatologia pds-trauma-
tica nos membros da familia de sobreviventes de
cancer infantil. No caso das maies, estimativas
apontam que 6,2% a 11% fecham diagndstico
para TEPT (Alderfer, Labay, & Kazak, 2003) e
37% a 44% apresentam niveis elevados de sinto-
matologia pds-traumatica (Barakat, Alderfer, &
Kazak, 2006; Bruce, Gumley, Isham, Fearon, &
Phipps, 2010). Apesar da relevancia, trata-se de
um tema ainda pouco estudado no Brasil, o que
se confirma pela auséncia de artigos nacionais
abordando o assunto.

O TEPT caracteriza-se pela exposicdo
pessoal direta a um estressor externo ou o tes-
temunho de situagdes que ameacem a vida e a
integridade de outra pessoa (critério A; APA,
2008). A sensagdo de ameaca influi no proces-
samento cognitivo resultando em avaliagdes ex-
cessivamente negativas do trauma e/ou de suas
consequéncias, além de uma elaboragdo pobre
das memorias do evento traumatico, as quais sao
facilmente ativadas por associacdes situacio-
nais (Ehlers & Clark, 2000). De acordo com os
critérios do DSM-IV-TR (APA, 2008), os sin-
tomas de TEPT incluem: revivéncia persistente
do evento traumatico (recordagdes reco rrentes
e intrusivas, sonhos aflitivos nos quais o evento
¢ reencenado; critério B); evitagdo de estimulos

associados e entorpecimento da responsividade
geral (esforcos deliberados no sentido de evitar
pensamentos, sentimentos, conversas, atividades
e pessoas que provoquem recordacdes sobre o
evento; critério C); excitabilidade aumentada
(ansiedade, dificuldades para dormir e sobressal-
tos exagerados que ndo estavam presentes antes
do trauma; critério D). O quadro completo deve
estar presente por mais de um més (critério E) e
interferir no funcionamento social, ocupacional
e outras areas importantes da vida do individuo
(critério F).

Enquanto a revivéncia e a excitabilidade
aumentada sdo consideradas respostas involun-
tarias, a evitacdo configura-se como uma estraté-
gia deliberada (Plumb, Orsillo, & Luterek, 2004)
que pode impedir a adequada elaboragdo do
trauma (Whealin, Ruzek, & Southwick, 2008).
Neste sentido, constatou-se que pais que evita-
ram estimulos que geravam memorias estressan-
tes e emogdes negativas sobre o cancer dos filhos
apresentaram, um ano e meio apos o tratamento,
mais indicadores de TEPT e niveis elevados de
sintomatologia pos-traumatica do que aqueles
que ndo evitaram tais estimulos (Norberg, Poder,
& Essen, 2011).

Partindo da ideia de que as avaliagcdes dos
pais sobre a ameaca do cancer podem impedir
a elaboracdo do trauma, ¢ importante investigar
quais as percepgdes que eles tém a respeito da
doenca. Em Psicologia da Satde, a percepcdo da
doenga (/lness Perception) de pessoas doentes e
saudaveis tem sido investigada seguindo o Mo-
delo do Senso Comum (Leventhal, Brissette, &
Leventhal, 2003; Leventhal, Nerenz, & Steele,
1984). Segundo esta teoria, estimulos de amea-
¢a contra a saude (p. ex., diagnostico de cancer
infantil de um filho) geram a ativacdo e o desen-
volvimento de representagdes sobre determinada
doenga a partir de crengas individuais. As cren-
cas sdo estruturadas a partir de experiéncias pre-
gressas e vicarias. Tais crencas podem influen-
ciar os comportamentos ¢ o enfrentamento da
situacdo (Figueiras, Machado, & Alves, 2002).
Os estimulos de ameaga ativam dois sistemas:
um envolvendo processos cognitivos para regu-
lar a ameaga objetiva a saude e outro que envol-
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Ve processos emocionais para regular estresse,
medo e ansiedade (Cameron & Jago, 2008).

A principio, a percepg¢ao da doenca foi divi-
dida em cinco dimensdes: identidade (possiveis
sintomas da doenga), causas (fatores que dao
origem a doenga), duracdo (curso da doenga ao
longo do tempo, p. ex., aguda ou crdnica; cicli-
ca), consequéncias (gravidade da doenga e seu
impacto no funcionamento fisico, psicologico e
social) e controle/cura (possibilidade de curar ou
controlar a doenca; Leventhal et al., 1984). Mais
tarde, a dimensdo controle/cura foi dividida em
controle pessoal (percep¢do do quanto o doente
pode controlar ou curar a doenga) e controle do
tratamento (eficacia do tratamento no controle
ou cura da doenga) ¢ duas novas dimensdes fo-
ram incluidas ao modelo: coeréncia da doenga
(percepgdo do quanto o individuo compreende
a doenga) e representacdo emocional (emogdes
que envolvem a experiéncia da doenga; Moss-
-Moris et al., 2002).

Considerando a relagdo entre percepgdo da
doenca e TEPT, apenas um estudo foi encontrado
na literatura nacional e internacional. Trata-se de
uma pesquisa realizada com pacientes cardiacos.
Os resultados indicaram que a percepg¢ao da do-
enca foi preditora de TEPT, sendo que maiores
indices do transtorno associaram-se a diminui¢ao
da dimensao controle do tratamento (Sheldrik,
Tarrier, Berry, & Kincey, 2006). Em virtude da
importancia e do ineditismo da tematica, este es-
tudo foi delineado a fim de investigar a relagdo
entre percep¢do da doenca, TEPT e sintomato-
logia pds-traumatica em maes de sobreviventes
de cancer infantil. Hipotetiza-se a existéncia de
correlagdes lineares positivas nas quais percep-
coOes mais negativas do cancer, avaliadas através
do Revised Iliness Perception Questionnaire for
Healthy People (IPQ-RH), estejam associadas a
maiores escores nos indicadores de TEPT e/ou
sintomatologia pos-traumatica (revivéncia, evi-
tacdo e excitabilidade aumentada).

Método

Delineamento
Ex post facto (Monteiro & Léon, 2007).
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Participantes

Os critérios de participagdo no estudo in-
cluiram maes de sobreviventes de cancer infan-
til cujos filhos receberam o diagndstico quando
tinham entre um e 19 anos de idade. A doenga
deveria estar em remissdo e o tratamento ter sido
encerrado ha, pelo menos, seis meses. Das 17
maes que responderam aos instrumentos, apenas
uma foi excluida porque o filho havia falecido
em decorréncia do cancer infantil. A média de
idade das 16 participantes no momento da apli-
cacdo dos instrumentos era de 41,87 anos (DP =
8,68). Quando o cancer foi diagnosticado, as maes
tinham média de idade de 33,80 anos (DP = 7,46).

Instrumentos

Questiondrio de Dados Sociodemografi-
cos e Clinicos. As informacoes foram divididas
entre dados sociodemograficos da mae (idade
atual, idade no momento do diagnostico do fi-
lho, situag@o conjugal atual, escolaridade, etc.) e
historico clinico do filho sobrevivente (tempo do
diagnodstico em anos, idade no momento do diag-
nostico, tipo de cancer, etc.). O instrumento tam-
bém incluiu uma questio que indagava se a mae
vivenciou, ou ndo, outro evento potencialmente
traumatico durante a sua vida (familiar com do-
enga grave, morte de familiar, morte de alguém
muito querido, acidente, violéncia, outro). To-
dos os dados foram informados pela mae.

Posttraumatic Stress Disorder Checklist —
Civilian Version (PCL-C). Este instrumento ¢é
uma das trés versdes do PCL, desenvolvido por
Weathers, Litz, Herman, Huska, e Keane (1993).
O PCL-C ¢ voltado para a populagdo geral e ndo
esta relacionado a um evento traumatico especi-
fico. Através dele, se obtém informacdes sobre
a presenca ou auséncia de indicadores de TEPT
e sintomatologia pos-traumatica. Trata-se de um
instrumento de autorrelato formado por 17 itens
baseados nos critérios estabelecidos pelo DSM-
-IV (APA, 1995) para diagnoéstico de Transtorno
de Estresse Pos-Traumatico (TEPT). Os respon-
dentes devem indicar o quanto tém sido pertur-
bados no ultimo més pelos sintomas descritos
no instrumento utilizando uma escala Likert de
um (nada) a cinco (muito). A avaliagdo do ins-
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trumento pode ser realizada por agrupamento
(clusters) ou escore global (ponto de corte). No
agrupamento, o participante apresenta TEPT se
pontuar trés ou mais em, pelo menos, um item
de revivéncia (critério B - questdes 1 a 5), trés
itens de evitagdo (critério C - questdes 6 a 12)
e dois itens de excitabilidade aumentada (crité-
rio D - questdes 13-17; International Society for
Traumatic Stress Studies [ISTSS], 2014). A se-
gunda forma de avaliagdo ¢ através do ponto de
corte maior ou igual a 40 (Schwartz et al., 2012).
O PCL-C foi utilizado em um estudo com sobre-
viventes de cancer infantil (Schwartz & Drotar,
2006) e a versdo original em inglés apresenta
consisténcia interna de 0,96. No Brasil, o ins-
trumento foi validado em individuos que viven-
ciaram acidentes de transito (Bringhenti, Luft,
& Oliveira, 2010). Sua equivaléncia semanti-
ca para o portugués foi constatada por Berger,
Mendlowicz, Souza, e Figueira (2004) e utiliza-
da na presente pesquisa.

Revised Illness Perception Questionnaire
for Healthy People (IPQ-RH). Instrumento de-
senvolvido por Figueiras e Alves (2007) a par-
tir do Revised Illness Perception Questionnaire
(IPQ-R; Weinman, Petrie, Moss-Moris, & Hor-
ne, 1996) para avaliar a percepc¢ao da doenca em
individuos saudaveis de acordo com o Modelo
do Senso Comum. O instrumento possui adapta-
¢do para o portugués e esta dividido em trés ses-
sOes: a primeira corresponde a dimensdo iden-
tidade, onde sdo apresentados sintomas (p. ex.,
dores, falta de ar, fadiga, etc.). As participantes
sdo convidadas a responder se acreditam, ou ndo,
que esses sintomas estdo relacionados a doenga
(neste caso, ao cancer infantil; Sim = 1; Nao =
2). A soma do numero de respostas “Sim” de-
termina o escore global da subescala identidade.
A segunda sessdo envolve as dimensdes duragao
aguda/cronica, consequéncias, controle pessoal,
controle do tratamento, coeréncia, duracao cicli-
ca e representacdo emocional. A terceira sessao
relaciona-se as possiveis causas da enfermidade,
divididas em atribuigdes psicolégicas e gerais. E
solicitado, também, que a participante enumere,
liviemente, trés causas que considere estar re-
lacionadas com o desenvolvimento da doenga.

A segunda e terceira sessdes contemplam uma
escala Likert que vai da opg¢do concordo plena-
mente até discordo plenamente.

Procedimentos de Coleta de Dados

A coleta de dados foi realizada pela inter-
net através de um formulério autoaplicavel ela-
borado na ferramenta Google Docs. Um site
foi criado para divulgar a pesquisa, apontar os
critérios de inclusdo e informar sobre a aplica-
¢do dos instrumentos (/ink do site da pesquisa:
http://pesquisa-unisinos-ici-familiares.webnode.
con/). Um /ink disponibilizado no site gerava
uma nova pagina com o Termo de Consentimen-
to Livre e Esclarecido (TCLE). As participantes
s0 respondiam aos instrumentos depois de con-
firmarem a leitura e a aceitagdo do TCLE. Caso
ndo aceitassem participar, uma nova mensagem
com um agradecimento era apresentada e a cole-
ta era encerrada. Uma copia do TCLE foi envia-
da por e-mail para cada uma das respondentes,
as quais disponibilizaram um endereco eletroni-
co na mesma pagina em que foi apresentado o
TCLE. As coletas online ocorreram no periodo
de agosto de 2013 a margo de 2014.

A divulgacdo do site da pesquisa ocorreu
através das redes sociais (Facebook), nos meios
de divulgagdo eletronica (site) do Instituto do
Cancer Infantil (ICI-RS) e a partir de cartazes
distribuidos no instituto. Além disso, foi realiza-
da uma busca ativa através de listas disponibili-
zadas pelo ICI-RS, o qual mantém cadastros de
sobreviventes e seus familiares. Ligacdes telefo-
nicas foram realizadas por pesquisadoras treina-
das, graduandas em Psicologia, com o intuito de
convidar as méies de sobreviventes. As interes-
sadas em participar do estudo, as pesquisadoras
disponibilizavam o /ink do site da pesquisa, que
era enviado por e-mail.

O método de coleta de dados, através da in-
ternet, foi determinado em virtude da dificulda-
de de contato presencial com as maes dos sobre-
viventes no ICI-RS, localizado em Porto Alegre.
Para viabilizar o tratamento do filho na capital,
muitas familias deixam suas cidades no interior
do estado temporariamente. Com o término do
acompanhamento médico e a volta para casa, o
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contato sistematico com o ICI-RS diminui. Este
aspecto tornou o acesso as familias dificultado e
0s contatos passaram a ser realizados pelo tele-
fone e redes sociais.

Procedimentos Eticos

Projeto aprovado pelo Comité de Etica da
Universidade do Vale do Rio dos Sinos sob o
numero 13962113.8.1001.5344. Foram adota-
dos os procedimentos éticos para pesquisa com
seres humanos. As paginas da web contendo o
TCLE e os instrumentos, bem como o banco de
dados com as informacgdes coletadas, foram ar-
mazenados e protegidos por senha com o obje-
tivo de garantir a privacidade e a seguranca das
informagdes. Todas as participantes aceitaram
responder a pesquisa e receberam uma cépia do
TCLE enviada para o seu e-mail.

Analise dos Dados

Inicialmente, foram realizadas analises des-
critivas para verificar médias, desvios-padrao,
frequéncias e percentagens. Em seguida, anali-
ses de correlagdes de Spearman foram efetua-
das para investigar a possivel relagdo entre as
dimensodes do IPQ-RH e os sintomas do PCL-
-C. Em todas as andlises foi adotado nivel de
significancia de 5% e conduzidas utilizando o
pacote estatistico SPSS (Statistical Package for
the Social Sciences) versao 20.0.

Também foram realizadas analises de con-
teudo (Bardin, 1977) para a codificacdo das
respostas obtidas da questdo aberta “Por favor,
classifique por ordem de importincia os trés
fatores que lhe parecem poder causar o cancer
infantil” contida no instrumento do IPQ-RH.
Inicialmente, as respostas foram descritas na
integra e, posteriormente, agrupadas a partir do
conteudo.

Resultados

Em relacdo aos dados sociodemograficos
das participantes, a maioria declarou ser casada
ou viver com o companheiro (56,25%; n = 9).
Quanto a escolaridade e atividade laboral, 10
(62,5%) estudaram até ensino médio completo
e trabalhavam. Metade das maes contou com
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acompanhamento psicoldgico durante o trata-
mento de cancer do filho e apenas duas (12,5%)
estavam em acompanhamento com psicolo-
go quando responderam a pesquisa. A maioria
das maes (87,5%) afirmou ter vivenciado ou-
tro evento potencialmente traumatico durante
a vida. Destes, “morte” e “doenca grave de um
familiar” foram os mais prevalentes.

Quanto ao histérico clinico do filho sobre-
vivente de cancer infantil, o tipo de cancer mais
frequente foi a Leucemia (56,25%; n = 9). Em
relacdo ao tratamento, todos realizaram quimio-
terapia, seis radioterapia, sete cirurgia e dois
transplante de medula. De acordo com as maes,
quatro sobreviventes desenvolveram sequelas
fisicas decorrentes da doenga ou do tratamen-
to. Quatro sobreviventes tiveram recidiva, mas
nenhum desenvolveu outro tipo de cancer mais
tarde. A média de idade dos filhos no momento
do diagndstico da doenca era de 6,08 anos (DP =
3,98), o tratamento teve duracao de 28,33 meses
(DP =20,55) e o diagnostico havia sido realiza-
do ha 7,80 anos (DP = 5,71).

De acordo com o critério de agrupamento
do PCL-C, oito (50%) maes apresentaram in-
dicadores de diagnostico de TEPT. Em termos
de sintomatologia, 13 (81,25%) apresentaram
excitabilidade aumentada, 12 (75%) reportaram
revivéncia e oito (50%) evitagdo. Consideran-
do o escore global do PCL-C, a média foi de 43
pontos (DP = 14,76), indicando nivel moderado
de TEPT. A avaliagao, segundo o ponto de corte
(>40 pontos), indicou que 10 (62,5%) maes apre-
sentaram sintomas que caracterizavam a presen-
ca de TEPT. As médias dos escores permitiram
identificar niveis moderados dos sintomas exci-
tabilidade aumentada (M = 15,31; DP = 6,49),
evitacdo (M =15,31; DP =5,66) e revivéncia (M
=12,38; DP =4,92).

Os resultados da primeira sessdo da percep-
¢do da doenga, relacionada a dimensdo identi-
dade, demonstraram que as maes percebiam o
cancer infantil como uma doenc¢a muito sintoma-
tica, sendo que os sintomas mais frequentemente
relacionados foram: dores (93,75%), perda de
peso (81,25%), fadiga (81,25%), perda de for-
cas (81,25%), dor de cabeca (75%), indisposi¢ao
do estomago (75%), tonturas (68,75%) e nausea



Percepgao da Doenca e Indicadores de TEPT em Maes de Sobreviventes de Cancer Infantil.

(62,5%). As dimensdes da segunda sessdo fo-
ram interpretadas considerando um intervalo de
varia¢cdo de um a cinco de acordo com a escala
Likert (Discordo Plenamente a Concordo Ple-
namente). A média da duragdo aguda/cronica,
acima de trés, indicou que as maes percebiam o
cancer infantil como uma doen¢a mais cronica
do que aguda. Quanto as consequéncias, a média
foi acima de quatro, ou seja, a doenga era perce-
bida como tendo graves consequéncias. Em rela-
¢do ao controle pessoal e controle do tratamento,

Tabela 1
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as médias apontaram que as maes consideraram
que tanto os comportamentos do doente quanto
o tratamento podem ser eficazes no controle do
cancer infantil. A média 3,06 da dimensio co-
eréncia indicou que as maes consideravam que
compreendiam parcialmente a doenga. O can-
cer infantil também foi considerado como uma
doenga ciclica (M = 3,85; DP = 0,54). A média
da representacdo emocional, proxima de quatro,
apontou que as mades consideravam a doenca
como grave e ameagadora.

Média, Desvio-Padrao, Minimo e Maximo das Pontuac¢des Relativas a Sintomatologia de TEPT (PCL-C) e

Percepcio da Doenca (IPQ-RH)

Média DP Minimo Maximo Variagao
Revivéncia 12,3 49 05 21 05-25
Evitagdo 15,3 5,6 08 25 07-35
Excitabilidade 15,3 6,4 05 25 05-25
Total PCL-C 43,0 14,7 22 71 17-85
Duragdo aguda/cronica 3,3 0,5 2,6 4,6 01-05
Consequéncias 4,2 0,5 3,2 5,0 01-05
Controle pessoal 3,5 0,9 3,5 5,0 01-05
Controle do tratamento 4,1 0,4 3,3 5,0 01-05
Coeréncia 3,0 0,9 1,6 43 01-05
Duragdo ciclica 3,8 0,5 2,6 4,6 01-05
Representagdo emocional 3,9 0,8 2,0 5,0 01-05

Na terceira sessdo do IPQ-RH, referente as
possiveis causas do cancer infantil, as médias
indicaram que as maes atribuiram mais causas
gerais (p. ex., hereditariedade, tipo de alimenta-
¢do, destino ou ma sorte; M = 23,44, DP =2,82)
do que psicologicas (p. ex., estresse ou preocu-
pacdo, estado emocional, personalidade; M =
10,12; DP = 2,52) ao surgimento da doenga. As
respostas da pergunta aberta “Por favor, classi-
fique por ordem de importancia os trés fatores
que lhe parecem poder causar o cancer infantil”
foram analisadas e categorizadas. As categorias
foram adaptadas a partir do estudo de Figueiras
e Alves (2007):

1. Dieta/Hébitos alimentares/Excesso de peso;

2. Dificuldade ao acesso em relacdo ao cuidado
médico;

. Questdes biologicas/Hormonios/Imunidade;

. Hereditariedade/Genética;

. Atitude pessoal/Comportamento;

. Estado emocional/Estresse/Preocupagoes;

. Excesso de trabalho;

. 8. Crengas misticas ou religiosas;

. Nao sabe;

10.  Outras. Na Tabela 2 sdo apresentadas as
principais causas referidas pelas maes, sen-

O 0 3 N L AW

do que Hereditariedade/Genética e Questoes
biologicas/Hormonios/Imunidades foram as
mais prevalentes.
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Tabela 2

Lawrenz, P., Peuker, A. C. W. B., Castro, E. K.

Principais Causas Atribuidas pelas Maes para o Desenvolvimento do Cancer Infantil no Filho

Ordem de atribuigdo

Causas Primeira (%) Segunda (%) Terceira (%)
Hereditariedade/Genética 43,75 25 12,5
Questdes bioldgicas/Hormonais/Imunidade 25 18,75 31,25
Dieta/Habitos alimentares/Excesso de peso 12,5 6,25 -
Crengas misticas ou religiosas - 12,5 -
Estado emocional/Estresse/Preocupagdes - 6,25 12,5
Dificuldade ao acesso em relagdo ao cuidado médico - - 6,25
Outras 18,75 12,5 6,25
Nao sabe - 18,75 31,25

A analise de correlagdo de Spearman, rea-
lizada para examinar a relagdo entre as dimen-
soes da percep¢do da doenga (duragdo aguda/
cronica, consequéncias, controle pessoal, con-
trole do tratamento, coeréncia, duragdo ciclica
e representacdo emocional) e os sintomas de
TEPT (revivéncia, evitacdo e excitabilidade au-
mentada), indicou que, quanto mais negativa a
representagdo emocional do cancer infantil, mais
sintomas de revivéncia (0,615; p<0,05) e evita-
¢d0 (0,679; p<0,01). Quanto menor a percepsao
de controle pessoal, mais sintomas de evitagao
(-0,673; p<0,01). Da mesma forma, quanto mais
negativa a representagdo emocional do cancer
infantil, maior o escore total do PCL-C (0,631;
p<0,01). A subescala excitabilidade aumentada
ndo se correlacionou com as dimensoes da per-
cepgdo da doenga.

Discussao

Os resultados permitiram identificar rela-
cOes significativas entre percepcdo da doenca,
TEPT e sintomatologia pds-traumatica. A di-
mensdo representacdo emocional correlacio-
nou-se positivamente com os sintomas evitagao,
revivéncia e a média total do PCL-C. Quanto
mais negativas as percepgoes sobre as emogoes
associadas a doenga, mais sintomas de TEPT
eram apresentados, maiores as tentativas de evi-
tar estimulos relacionados ao evento e maior a
presencga de lembrangas intrusivas sobre a expe-

riéncia. A dimensdo controle pessoal se correla-
cionou negativamente com o sintoma evitagao,
sugerindo que, quanto menor a percepcao de
controle e cura do cancer, maiores eram as ten-
tativas de evitar pensamentos e atividades que
provocassem recordacdes sobre o evento.

O Modelo do Senso Comum propde que a
regulacdo emocional desempenha um papel im-
portante na gestdo do estresse (Cameron & Jago,
2008). Os resultados apontaram que as maes
percebiam o cancer infantil como uma ameaga
que gerava muito medo e ansiedade. A evitagdo
parece ter sido empregada como uma estratégia
para lidar com os estados emocionais negativos
associados a experiéncia do cancer do filho. A
evitacdo pode ser considerada uma estratégia
de enfrentamento efetiva em curto prazo, pois
proporciona alivio temporario. Porém, em longo
prazo, as tentativas de afastar emogdes negativas
acabam tornando-as mais intensas e dificultan-
do a elaboracdo das memorias traumadticas. A
evitacdo também pode repercutir negativamente
nos cuidados da saide do filho com cancer. Ha
evidéncias de que pais de sobreviventes de can-
cer infantil podem evitar consultas médicas de
acompanhamento como um esfor¢o de afastar o
estresse negativo que a situagdo acarreta (Nor-
berg et al., 2011).

Os achados reforgam a noc¢ao de que maes
de sobreviventes de cancer infantil constituem
um grupo altamente vulneravel ao estresse (Nor-
berg et al., 2012). Indicadores de niveis mode-
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rados de TEPT foram identificados em 50% e
62,5% da amostra de acordo com os critérios de
avaliacao utilizados, sendo que os indices en-
contrados na literatura internacional variam de
6,2% a 11% para presen¢a de TEPT (Alderfer
et al., 2003) e 37% a 44% para manifestacio
de sintomas (Barakat et al., 2006; Bruce et al.,
2010). Lee e Santacroce (2007) apontam para
a importancia de investigar ndo apenas a possi-
vel presenga do transtorno, mas, também, para
a existéncia de sintomatologia. Apresentar um
dos grupos de sintomas ja representa sofrimento,
dificuldades e prejuizos em diferentes ambitos
da vida do individuo. Em termos de prevaléncia,
75% das maes apresentaram revivéncia, indican-
do que, mesmo apods meses ou anos do término
do tratamento, elas podem ter recordagdes recor-
rentes e mesmo sonhos aflitivos que envolvem
a experiéncia traumatica. Metade delas referiu
sintomas de evitagdo, caracterizados pelo afasta-
mento de pensamentos e atividades relacionadas
ao evento traumadtico. Os sintomas de excitabi-
lidade aumentada, encontrados em 81,25% da
amostra, indicaram a presenca de ansiedade e
hipervigilancia.

As distingGes entre as prevaléncias obser-
vadas neste estudo e os indices encontrados em
pesquisas internacionais podem estar relaciona-
das a aspectos socioculturais, instrumentos utili-
zados, parametros de avaliagdo e tamanho amos-
tral. Além do nimero reduzido de participantes,
a amostra caracterizou-se pela heterogeneidade
(maes com filhos acometidos por diferentes tu-
mores, submetidos a tratamentos diversos, com
vivéncias de outros eventos traumaticos, etc.).
Em decorréncia disso, os resultados devem ser
interpretados de forma cautelosa, assim como
a extrapolacdo dos achados para outras popu-
lagdes. Novos estudos devem considerar esses
aspectos no sentido de aprimorar a analise das
correlagdes, podendo encontrar outras evidén-
cias relevantes e uteis para a compreensao apro-
fundada da populagdo investigada.

Embora o PCL-C tenha sido util na iden-
tificagdo de possiveis casos de TEPT, para a
confirmacdo do diagndstico ¢ imprescindivel a
avaliacdo clinica por profissional capacitado. A
maioria das maes (87,5%) afirmou ter vivencia-
do outro evento potencialmente traumatico du-

rante a vida. Destes, “morte” e “doencga grave de
um familiar” foram os mais prevalentes. Embora
as participantes tenham sido orientadas a respon-
der aos instrumentos relacionando suas respos-
tas ao cancer infantil, outros eventos estressores
podem ter influenciado os resultados. Existem
variaveis predisponentes, como tragos de perso-
nalidade ou antecedentes causais que diminuem
o limiar para a manifestacdo da sintomatologia
ou agravam sua evolugdo. Por isso, além do em-
prego de escalas ou questionarios, € importante a
realiza¢do de uma investigacdo clinica para que
a presenca do transtorno seja bem estabelecida
(Bringhenti et al., 2010).

Embora tenha sido alta, a prevaléncia e a in-
tensidade da sintomatologia de TEPT ainda po-
dem ter sido subestimadas. E possivel que mées
com sintomas mais graves tenham evitado res-
ponder aos instrumentos da pesquisa no intuito
de esquivarem-se de conteudos percebidos como
negativos, ameagadores e carregados emocional-
mente. Este aspecto também pode ter repercuti-
do no tamanho amostral reduzido.

Em relacdo a percepgdo da doenca, avalia-
da através do IPQ-RH, constatou-se que as maes
percebiam o cancer infantil como muito sinto-
matico. E possivel que os efeitos adversos causa-
dos pelo tratamento do filho podem ter sido con-
siderados, ja que todos realizaram quimioterapia
e um numero significativo realizou radioterapia
e cirurgia. A quimioterapia, por exemplo, pode
causar efeitos colaterais como nauseas, vOmitos
e fadiga.

Quanto as consequéncias, as maes conside-
raram que o cancer impde muitas dificuldades
ao doente e as pessoas proximas dele. Esta per-
cepedo se coaduna ao contexto no qual se insere
a experiéncia do cancer infantil. Ao sofrimento
imposto pela descoberta da doenga e pelos efei-
tos do tratamento, somam-se problemas de or-
dem doméstica, como gerenciar o funcionando
da casa, cuidar dos outros filhos e do casamento.
De forma comum, as méaes precisam se ausentar
do trabalho ou afastam-se por ndo ter disposi¢ao
para realizar suas tarefas em virtude das preocu-
pacdes com o filho doente. Além disso, a familia
tende a enfrentar dificuldades financeiras, ja que
os tratamentos sdo caros e realizados em grandes
centros urbanos. Pacientes e familiares residen-
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tes de outras cidades precisam deixar suas casas
para permanecer por longos periodos no hospital
(Andrea, 2008; Ortiz, 2003).

As maes também consideraram o cancer
infantil uma doenga cronica e ciclica. A nogao
de cronicidade do céncer infantil envolve a per-
cepgdo de que ele dura muito e, mesmo apos o
tratamento bem-sucedido, ha possibilidade de
que a doenga reapareca e ndo tenha cura. Outra
ideia é de que os sintomas vém e vdo em ciclos,
tornando o cancer infantil imprevisivel. No que
refere as dimensdes controle pessoal e controle
do tratamento, as maes acreditavam que as atitu-
des e comportamentos do filho doente poderiam
determinar o curso da doenga. O tratamento foi
percebido como eficaz no controle/cura do can-
cer infantil. Essas percepgOes parecem coeren-
tes com o fato de que seus filhos enfrentaram o
cancer e o tratamento contribuiu para torna-los
sobreviventes. De forma oposta, ¢ possivel que
maes que perderam seus filhos por causa do can-
cer tenham percepcdes de controle pessoal e do
tratamento diminuidas.

A andlise da dimensdo coeréncia demons-
trou que as mées consideraram que ndo compre-
endiam totalmente o cancer infantil. A literatura
especifica da area indica que uma das perguntas
mais frequentes que os pais fazem ¢é: Por que o
meu filho tem cancer? As explica¢es da equipe
médica sobre a doenga e o tratamento, embora
importantes, ndo sdo, em geral, suficientes para
aplacar as ansiedades da familia (Ortiz, 2003).

Quanto a representagdo emocional, as maes
consideraram o cancer infantil uma doenga que
gerava medo, ansiedade e ameaca a vida. Apesar
do aumento da sobrevida de criangas e adoles-
centes com cancer, a doenga ainda carrega o es-
tigma social de que leva, invariavelmente, a mor-
te (Ortiz, 2003). Ao descobrir o cancer do filho,
a mde pode experimentar raiva, dor ou negacao.
Posteriormente, tendem a aparecer sintomas de-
pressivos e a culpa por ndo conseguir protegé-lo
do sofrimento (Méndez, Orgilés, Lopez-Roig, &
Espada, 2004). Com o término do tratamento, as
maes podem apresentar um medo exagerado de
que o filho adoega novamente (Perina, Mastella-
ro, & Nucci, 2008), o que corrobora os achados
deste estudo.

Lawrenz, P., Peuker, A. C. W. B., Castro, E. K.

Quanto as causas do cancer, as maes atri-
buiram mais causas gerais (p. ex., hereditarieda-
de, tipo de alimentagdo, destino ou mé sorte) do
que psicologicas (p. ex., estresse ou preocupa-
¢do, estado emocional, personalidade). Quando
o cancer acomete um adulto, a midia, o senso
comum e 0s proprios profissionais da satde cos-
tumam atribuir o surgimento a fatores como o
estilo de vida do paciente (p. ex., tabagismo,
ma alimentacdo, sedentarismo, etc.) ¢ ao estado
emocional (p. ex., excesso de preocupacdes).
No caso do cancer infantil, ndo ha um consenso
cientifico sobre as causas, dificultando a preven-
¢do (INCA, n.d.) e a compreensdo por parte da
familia (Andrea, 2008).

Conclusao

Este trabalho propiciou, de forma pioneira
no contexto nacional, maior entendimento sobre
a relagdo entre percepcdo da doenga, TEPT e
sintomatologia pos-traumatica em maes de so-
breviventes de cancer infantil. Os resultados per-
mitiram confirmar a hipotese de que percepgdes
muito negativas sobre o cancer infantil podem
estar associadas aos sintomas evitag¢ao, revivén-
cia ¢ a média total do PCL-C. A alta prevaléncia
de sintomatologia pos-traumatica e indicadores
de diagnostico de TEPT evidenciaram o softi-
mento psicoldgico e a alta vulnerabilidade desse
grupo. A relevancia clinica dos resultados refor-
¢a a necessidade de desenvolvimento de inter-
vengdes e estratégias de cuidado direcionadas a
maes de sobreviventes de cancer infantil. Nesse
sentido, a atuagdo da Psicologia ndo deve se res-
tringir a0 momento do diagnoéstico e ao periodo
do tratamento, visto que repercussdes negativas
da experiéncia podem acompanhar as maes mes-
mo apods o término de um tratamento exitoso.

Os resultados desta investigagdo devem ser
interpretados com cautela em fun¢do do niimero
reduzido de participantes e da ndo aleatoriedade
da amostra. Por se tratar de um estudo transver-
sal, ndo se determinou causalidade. O ineditis-
mo do tema no Brasil sugere que novos estudos,
com delineamentos mais robustos, sejam desen-
volvidos para investigar a presenca de TEPT e
sua relacdo com outras variaveis relevantes em
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mae de sobreviventes. Por exemplo, a associa-
¢do com condigdes comorbidas predisponentes,
como depressdo e ansiedade. Em novos estudos,
as mudangas propostas pelo DSM-5 para TEPT
devem ser consideradas. Além disso, protoco-
los de interven¢do direcionados & prevengao de
TEPT em maes com filhos diagnosticados com
cancer podem ser desenvolvidos e testados em
novas pesquisas.
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