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RESUMO

O cancer infantil € um conjunto de doencas caracterizadas pelferpgélo descontrolada de células
anormais. Apesar dos avancos da ciéncia e da medicina, fazendo cortraxpel@ sobrevida chegue em média a
80%, a doenca ainda é considerada ameacadora e os tratamentosrs&osdelinvasivos. Esta experiéncia pode
acarretar consequéncias psicoldgicas, dentre elas, o Transtdfstrekse Pos-traumatico (TEPT) ou a presenca
de sintomatologia do mesmo. Dessa forma, o objetivo dessa dissduagévestigar a presenca de TEPT em
jovens sobreviventes de cancer infantil através de dois estudos, wewis#® rsistematica e outro empirico. O
estudo de reviséo sistematica, apresentado na sessao 1, buscouairn¥gstgenca e a prevaléncia de sintomas
de TEPT em sobreviventes de cancer infantil, fatores assoceamlosanstorno e implicacdes clinicas.
Identificaram-se indices de sintomas de TEPT mais altosamweviventes quando comparados a populacdo em
geral. Variaveis como idade, idade no diagndstico, sintomas de m&Ppais e crencas sobre saude e doenca
foram associadas ao TEPT. Destacou-se a necessidade dengitesvelinicas especificas para esta populacdo. O
estudo empirico, apresentado na sessao 2, foi realizado com 65 adudsseentes, com idade média de 19
anos, que haviam concluido o tratamento ha pelo menos um ano em um Ipodpical de Porto Alegre. O
principal objetivo foi investigar a presenca de sintomas dessstms-traumatico e sua relagdo com a percepcao
sobre a doenca nesses pacientes sobreviventes. Examinou-se tamékgéo dos sintomas de TEPT com
variaveis clinicas e sociodemogréficas. Foram aplicados os quéssolEQR-H — Revised lliness Perception
Questionaire for Healthy People , para avaliar a perceiie s doenca, o PCL-C- PTSK Checklist — Civilian
Version e SPTSS-Screen for Post -traumatic stress symppamas transtorno de estresse pés-traumatico e um
guestionario de dados clinicos e sociodemograficos. Os indices de siwgraatle TEPT variaram de 9,2% a
18,5% na amostra, ndo havendo diferencas significativas entre homembezes1 Correlacdes significativas
foram encontradas entre sintomas de TEPT e algumas dimens@escdpcdo sobre a doenca. Nao foram
encontradas associagcdes significativas entre variaveis aslimcsociodemograficas e sintomas de TEPT. A

percepcado sobre a doenca foi preditora de sintomatologia de TER®beaviventes de cancer infantil. Assim,



identificou-se que a percepcao sobre a doenca deve ser investigaolareviventes de cancer infantil para atuar
na prevencdo e no tratamento de sintomas de TEPT nesses paciddéssaca-se a importancia do
acompanhamento psicolégico durante todo o tratamento e apds o términoadwritai durante o periodo

necessario para readaptacao desses pacientes a vida social.

Palavras-chave: transtorno de estresse pés- traumatico (TEPT); percéfagsobre a doenca; sobreviventes; cancer
infantil
Area conforme classificacdo do CNPg7.07.00.00-1 (Psicologia).

Subarea conforme classificagdo do CNP@:0710007 (Tratamento e Prevencédo Psicoldgica)



ABSTRACT

Childhood cancer is a group of diseases characterized by uncontralddrgtion of abnormal cells. Despite
advances in science and medicine, making the survival rate re&2@%tesn average, the disease is still considered
threatening, and the treatments are painful and invabhie experience can lead to psychologmathsequences,
among them Post Traumatic Stress Disorder (PTSD) or thenpeeséits symptoms. Thus, the aim of this thesis
was to investigate the presence of PTSD symptoms in yourtyansr of childhood cancer through two studies,
one systematic review and one empirical. The systematicwestiedy, presented in session 1, attempted to
investigate the presence and prevalence of PTSD symptomsdhazdl cancer survivors, factors associated with
the disorder and clinical implicationsligher indices of PTSD symptoms were identified when compared to
general population. Variables as age, age at diagnosis, PTSD symptparents and beliefs about health and
illness were associated with PTSWe pointed out the need for specific clinical interventions forgbjsulation.
The empirical study presented in session 2 was conducted with 65amtlisiolescents with the mean age of 19,
who had completed the treatment, at least one year before, in alpodgital in Porto Alegrd’he main objective
was to investigate the presence of PTSD symptoms andatsreto illness perception in these survivor patients.
It also examined the relationship between the PTSD symptoms amwtinical and sociodemographic variables.
Questionnaires were IPQR-H — Revised llines Perception Quoasire for Healthy People, to assess the
perception of the disease, the PCL-C-PTSK checklist — Civiliarsigh and SPTSS- Screen for Post-Traumatic
Stress Symptoms for Posttraumatic Stress Disorder and acmuneste of clinical and sociodemographic date. The
rates of PTSD symptoms ranged 9.2% to 18.5% in the sample, witlgmificant differences between men and
women.Significant correlations were found between PTSD symptoms and diamasions of illness perception.
No significant associations were found between clinical and sociodemograpaidesaand PTSD symptoms. The
illness perception was a predictor of PTSD symptoms in survivarsildhood cancefThus, we identified that the
illness perception should be investigated in childhood cancer survivayedém to act in the prevention and

treatment of PTSD symptoms in these patients. We highlightinipertance of psychological counseling



throughout the treatment and after the treatment during the pegiidec for rehabilitation of these patients social

life.

Key Words: posttraumatic stress disorder (PTSD); iliness percdfn; survivors; childhood cancer



1. Apresentacao

Esta dissertagdo estd inserida na linha de pesquisa “ProcessBalude e Doengca em Contextos
Institucionais”, do Programa de PO4s-graduacdo em Psicologidndeersidade do Vale do Rio dos Sinos
(UNISINOS). O presente trabalho teve como objetivo investigaesepca de sintomas de transtorno de estresse
pés-traumatico e a sua relacdo com a percep¢ao sobre a doeadalesuentes e adultos sobreviventes de cancer
infantil. Além disso, investigou-se a relacdo entre variauBiscas e sociodemograficas com sintomas deste

transtorno.

O transtorno de estresse poés- traumatico (TEPT) em sobregivknténcer infantil tem sido relativamente
estudado internacionalmente, mas estudos com amostras brasil@il@ass@o escassas sobre este tema. Ja a
percepcdo sobre a doenca, de acordo com o modelo de autorregrtaggide, vem sendo estudada com
pacientes com diferentes tipos de doencas, inclusive o cancer. Poedatda entre TEPT e percepcdo sobre a
doenca é muito pouco explorada, ainda mais quando se trata de sobredear@ieser infantil. Nesse sentido, a
presente investigacdo € inovadora e seus dados contribuem para eessadeslacdo e para pensar diferentes
aspectos da prevencdo em saude mental da crianca com carmmenudécacao equipe-paciente e do tratamento

dos sintomas de TEPT nessa populagao.

Essa dissertacdo é composta de duas partes: um estudo tedricampinito. O primeiro é um artigo de
revisao sistematica de literatura sobre TEPT e sobrevivdateancer infantil, e o segundo € um artigo empirico

sobre sintomas de estresse pés-traumatico e percepcédo da doenca em jowavesrgebme cancer infantil.

No primeiro artigo foi feita uma reviséao de literatura, cotiy@s publicados em diferentes revistas da area
da saude e em diferentes paises. Todos os estudos indicam que 0 dogdctcer infantil ndo termina junto com
o tratamento e os indices de TEPT nestes pacientes sao tosigueEindo comparados com a populagéo geral.
Variaveis como idade, sintomas de TEPT nos pais, crencas soblie esaloenca foram associadas ao TEPT.

Verificou-se a necessidade de intervencdes especificas com esta mopulaca

14



No segundo artigo, de delineamento ex- post- facto, investigou-esenga de sintomas de estresse pos-
traumético, sua relacdo com a percepcdo sobre a doenca e varitniess e sociodemograficas em jovens
sobreviventes de cancer infantil. Suas principais conclusdes fdtarmdice de sintomas de TEPT na populacao
estudada, forte associacdo entre percepcdo sobre a doencaneside TEPT e, ndo foram encontradas
associacdes entre variaveis clinicas e sociodemogréficasintomas de TEPT, bem como ndo houve diferenca

significativa nos indices de TEPT entre homens e mulheres.

As consideracdes finais trazem resumidamente as conclusddisséaacdo. Apresentam, também, as

limitacdes do estudo, ideias para pesquisas futuras e implicacdes clingsassdedo.
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2. Sessédo 1 — Artigo Teorico
Transtorno de estresse pés-traumatico em sobreviventes de canceramtil: uma revisao sistematica

Renata Klein Zancan e Elisa Kern de Caktro

RESUMO
Este artigo € uma revisdo sistematica da literatura soliranstorno de Estresse PoOs-Traumético (TEPT) em
sobreviventes de céancer infantil, no periodo de janeiro de 2007 a julho dena®12ases de dad®sibMed,
Scielo, Lilacs, Academic Search Premier, Science Direct e Me@luscou-se investigar a presenca e prevaléncia
de sintomas de TEPT em sobreviventes de cancer infantil, fags@sados ao transtorno e implicagfes clinicas. a
Foram encontrados nove artigos publicados em diferentes revistas dasagdedds resultados indicaram que os
indices de TEPT em sobreviventes de cancer infantil sdo sengioees quando comparados aos irméos ou
amostras sem historico da doenga. Além disso, os sintomas dedBERT prejuizos psicologicos e sociais aos
sobreviventes. Conclui-se que o cancer infantii pode ser considerado uno éxmmhatico. Pacientes
sobreviventes de cancer infantil sdo um grupo de risco para agaese TEPT. E importante o investimento em
programas de prevencdo em saude mental e intervencao psicekjgpc#ficos para essa populagéo a fim de evitar

0 surgimento deste transtorno.

Palavras chave: Transtorno de Estresse Pds Traumatico, sobreviventesnt=ntder

1- Universidade do Vale do Rio dos Sinos, Centro dm@as da Saude, Programa de Pds-Graduacao erfofisico
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ABSTRACT

This article is a a systematic review of the literatalbeut Disorder Post Traumatic Stress Diso(&drSD) in
survivors of childhood cancer, from January 2007 to July 2012, in the datab&éMed, Scielo, Lilacs,
Academic Search Premier, Science Diraoti Medline We sought to investigate the presence and prevalence of
PTSD symptoms in survivors of childhood cancer, factors associatedheitdisorder and clinical implications.
Nine published articles in different journals of the health area were foundiRiesiitated that the PTSD levels in
survivors of childhood cancer are always bigger when compared theietsrothsamples without a cancer history.
We conclude that the infant cancer can be considered a trawvatic Survivors of childhood cancer have higher
rates of PTSD than the general population. It is important to imvgstevention programs in mental health and
psychological intervention specific to this population in order to avmdetnergence of PTSD. And that the PTSD
symptoms generat psychological and social damages to survivamslu@ed that the childhood cancer can be
considered a traumatic event. Survivors of childhood cancer areua gt risk for the presence of PTSD. Is
important to invest in prevention programs in mental health and psydaadlogtervention specific to this

population in order to avoid the emergence this disorder.

Key Words: post-traumatic stress disorder, survivors, childhood cancer.
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2.1 Introducgéo

O Transtorno de Estresse Pés-Traumatico, de acordo com o DSWR 2002), é caracterizado pelo
desenvolvimento de sintomas caracteristicos ap0s a exposi¢ao stressa traumatico extremo envolvendo a
experiéncia pessoal direta de um evento real ou ameacador queeanweole, ferimento grave ou algum tipo de
ameaca a integridade fisica propria ou de outra pessoa. Ateeapasvento envolve intenso medo, impoténcia ou
horror. O evento traumatico pode ser revivido em forma de recordesdmsentes e intrusivas do evento ou
sonhos aflitivos. Além disso, 0s sintomas caracteristicos inclegiméncia persistente do evento traumatico,
esquiva dos estimulos associados ao trauma e dificuldades parasaxpeggimentos em geral e sintomas de
excitacdo aumentada. O quadro sintomatico deve estar presente padlemain més e causar sofrimento ou
prejuizo significativo na funcéo social, ocupacional ou em outras areas na vidaruivédaa.

O céancer pode ser considerado um evento traumatico especifiapipocritérios: Ameaca a vida (o
diagnostico) e ameaga a integridade fisica (Terr, 1991). nCec& caracterizado por multiplos estressores,
incluindo a gravidade da doenca, possiveis desfiguracdes, efeitos cotatm@isde recorréncia (Bruce, 2006).

O cancer infantil corresponde a um grupo de varias doencas quentéecorsum a proliferacao
descontrolada de células anormais e que pode ocorrer em qualqueddoaaanismo. O cancer da crianca
geralmente afeta as células do sistema sanguineo (Andréa, 28g8hdo estatisticas de 2010 (INCA, 2012) as
neoplasias mais frequentes da infancia séo as leucemias, knéotuamores do Sistema Nervoso Central. Para o
tratamento do cancer, os procedimentos mais comuns sao a quimipteragi@terapia e a cirurgia, podendo ser
necessario também o transplante de medula 0ssea, entre outrosnmmoted (Andrea, 2008). O periodo de
tratamento do cancer infantil traz uma série de mudancas dtmragdes na aparéncia fisica, dores, diminuicédo de
energia, interrupcao das atividades diarias, alteracdes sociais e cordrardaorortalidade (Zebrak, 2011).

Felizmente, com o0 avanco da ciéncia e da medicina, as taxas deid@lpara pacientes oncologicos
crescem significativamente. O indice de cura do cancentinftua-se em torno de 70% dos casos. Algumas

doencas tém indices superiores a 90% e em outros tipos mais, grawelice fica em torno de 20% (ICI-RS,
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2012). Assim, cresce a necessidade de conhecer o que tem sidgadeesferente ao tema, a fim de reconhecer
as lacunas e tracar novos projetos de pesquisa sobre o tem, benparanmmmpreender as consequéncias

psicologicas de ter vivenciado um cancer na infancia e possiveis intesencde

Desta forma, este trabalho tem como obijetivo realizar uma oesisi@matica de literatura com estudos
sobre TEPT e/ou sintomas de estresse pds-traumatico em sobrevilenéncer infantil no periodo de janeiro de

2007 a julho de 2012.

2.2. Método

Para esta revisdo, as pesquisas foram feitas nas basadod®wubMed, Scielo, Lilacs, Academic Search
Premier e Science Direct e Medlir@.critério de selecao das bases de dados foi devido a elasrségeéncia na
busca de material cientifico na area da saAdeombinacdade termosutilizados foi: Survivor and child* and
cancer and post traumatic stre€3s critérios utilizados foram: a) Os artigos devem serramgj b) Os artigos
devem examinar o Transtorno de Estresse Pds-Traumatico (BEBW)sintomas de estresse pds-traumatico em
sobreviventes de cancer infantil e os terpasttraumatic stress disord€franstorno de Estresse PAs-Traumatico)
ou posttraumatic stress simpton@ntomas de estresse pos-traumatico) devem aparecer non@uesumo ou
nas palavras-chave dos artigos; C) os artigos devem ter sidoaplokl em revistas cientificas nos ultimos cinco
anos (2007 - 2012) indexadas no PubMedclo, Lilacs, Medline Academic Search Premier e Science Direct
Foram excluidos: a) producbes oriundas de congressos (resumos, respaiodidos ou textos completos),
dissertacbes de mestrado, teses de doutorado, livros ou capitulesoslerésenhas, comentarios de artigos e
editoriais; b) artigos que investigavam o TEPT somente emopaisndos dos sobreviventes de céancer infantil.
Dentro destes critérios ndao foram encontrados artigos nas basdeseSdlacs. Afigura 1 mostra o processo de

selecdo do material para o estudo.
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Figura 1. Processo de selecéo do material para o estudo.

1) Realizagdo das buscas nas bases de dados com as combinagdes dos
descritores | |

55

PubMed=66 | | Academic Search Premier= || Science direct = . | Medline=33 [_| Lilacs=1

508

Scielo=0

2) Exclusdo dos artigos a partir dos critérios estabelecidos

Ndo estavam diretamente
relacionados ao tema (ndo
abordavam estresse  pos-
traumatico e cancer infantil) =

634

Investigava  sintomas de
estresse pds-traumatico
somente nos pais ou irmaos
dos sobreviventes de cancer

infantil = 17

Ndo eram empiricos = 3

3) verificagdo dos artigos que se repetiam nas bases de dados =3

Artigos para a andlise=9
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2.3. Resultados e Discussao

Dos nove estudos disponiveis para analise, a maioria (seis) fovdesga nos
Estados Unidos, um deles foi realizado nos Estados Unidos e Canaddtaioepte,
um na Alemanha e um em Israel. O tipo de delineamento foi vademo: estudos de
delineamento transversal, dois longitudinais, um ensaio clinico randtmmeaum
descritivo correlacional. O tamanho da amostra variou entre 46 jpantes a 6.452,
com idade média de 12,9 a 34 anos. Os pacientes estavam forandent@at@m média
de 11 a 14,2 anos, tinham entre 13 e 18 anos de diagnostico e a idade nudae\ér
a 16 anos a época do diagnoéstico. Nenhum estudo era de delineamento qualitativo.

Todos os artigos analisados tiveram como objetivo investigar angeesle
TEPT ou sintomatologia do transtorno em sobreviventes de cancerl iafsmi relacéo
com diferentes variaveis. As taxas de TEPT variaram de 8% (Ganz, Raz, Gogike, Y
& Bucval, 2010) a 29% (Aldelfer, Navsaria, & Kazak, 2009), mas senymanf
consideradas altas em relacéo a populacdo geral ou grupo de irmaos.

Além das variaveis clinicas e sociodemogréaficas analisadasdo® os estudos,
cada um investigou uma variavel diferente, a saber: TEPT e fun@at@rfamiliar
(Aldelfer, Navsaria, & Kazak, 2009); gravidade dos sintomas e fatdeesisco
associados ao TEPT (Ganz, Raz, Goethe & Buchval, 2010); TEPT, comprentet
funcional e estresse (Stuber, Meeske, Leisering, Stratton, iZeldagson, Kazak,
Zabrack, Mertens, Robison, & Krull, 2011); TEPT, comprometimento funcional e
sofrimento (depresséo, ansiedade e somatizacéo) (Stuber, Mgadke| eisenring,
Stratton, Kazak, Zebrack, Uijtdehaage, Mertens, Robison, & Zekpaf); TEPT e
eventos estressores de vida (Currier, Shields, & Phipps, 2009); TEP€ss#pre
ansiedade (Seitz et al.. 2010); TEPT, crencas em saude e probéeszasle (Schwartz,
Kazak, De Rosa, Hocking, Hobbie, & Ginberg, 2012); e TEPT e variélrisas (tais
como, tipo de diagnéstico, tipo de tratamento, idade no diagndstico...) e
sociodemograficas (tais como idade, sexo, estado civil, situagdo dirzanc.)

associadas ao TEPT (Kee & Santacroce, 2007).
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Nos estudos selecionados, as principais variaveis encontaadasiadasao
aumento nos indicadores de TEPT foram: idade no diagndstico inferiotra gnas
(Stuber et al. 2010); idade atual (pacientes mais jovens compmnudigbilidade de
apresentar TEPT) e menor tempo fora de tratamento (Ganz, Bethe(3& Buchval,
2010); funcionamento familiar ruim (Aldelfer, Navsaria, & Kazak, 200@prar
sozinho/ser solteiro e ndo ter plano de saude (Lee & Santacroce, R@¥&nca de
sintomas de ansiedade, depressdo e somatizacdo (Stuber et al.; &didmas de
TEPT nos pais e grande numero de eventos estressores (Cineéds,S& Phipps,
2009 ); tratamento intensivo, como ter sido internado, ter ficado na Warl recebido
radiacdo no cérebro (Stuber et al., 2010). Em relacdo ao género, hoeremcdif
significativa em apenas duas amostras, com maior prevalénciEEE& para as
sobreviventes mulheres (Lee & Santacroce, 2007, Stuber et al., 20111).dNso,
problemas de saude e crencas sobre a saude foram significatevaioeetacionadas
com TEPT. Sobreviventes com mais problemas de saude tem maisasirde TEPT.
Assim como, crencas em saude, competéncias cognitivas ecgatistan cuidados em
saude influenciam a relacdo entre problemas de saude e THRVa(&¢ Kazak, De
Rosa, Hocking, Hobbie, & Ginberg, 2012). Duas das variaveis que fmsogiadas ao
TEPT em um estudo ndo foram associadas em outro, sendo elas idadgnostidia
(Aldelfer, Navsaria, & Kazak, 2009) e idade atualtaBela 1 mostra as caracteristicas
gerais dos estudos.

Essa variagdo dos indices de TEPT e também das variaveisadasoei ndo
associadas ao TEPT pode se dar devido a diferenca no tamantmoosi@aa aos
instrumentos utilizados, a idade atual dos pacientes e idade no diagnidsith como
da prépria populacdo estudada. Essas diferencas devem ser considgradams ser
mais bem investigadas em outras pesquisas.

E importante destacar que como o cancer infantil atinge csianjpaens de 0 a
19 anos, a diferenca de idade dos pacientes contribuira para dferémees de
compreensao sobre a doenca e o tratamento, bem como para diferesiedeai

importancia a diferentes questfes relacionadas a experiéncéncier.cNo estudo de
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Stuber et al. (2010), por exemplo, as criancas apresentarasmiarares de TEPT do
que os adolescentes. Os autores atribuem isso ao fato de quecpamilescentes e
jovens tem o desafio dos estudos, relacionamentos, emprego e se semtem
desvantagem em relacdo aos outros no que se refere a isso.

Desta forma, é importante a relacdo entre idade e instrumgtilipados para
avaliar o TEPT. Alguns autores (Stuber et al., 2010) sugerem qu&itég0s
diagndsticos para o TEPT s&o mais apropriados para adultos. Da fioesra, Bruce
(2006) em sua revisao sistematica, questiona inclusive a validadesttagnentos para
avaliacdo de TEPT em criancas, argumentando que a maioria sédesvadaptadas de
instrumentos para adultos e que o significado do evento traunraticariar de acordo
com o estagio de desenvolvimento. Ou seja, criancas mais novas podem f
angustiadas com aspectos mais concretos, como a dor, e criangaglimas podem se
concentrar mais em aspectos emocionais. Faz-se necessario o imtestanedaptacao
e até criacdo de instrumentos especificos para pesquisaoboevigentes de cancer
infantil, incluindo instrumentos para criangas, adolescentes esdidtacordo com as
particularidades de cada idade.

Percebe-se uma diferenca nos indices de TEPT encontrados de awordo c
populacdo estudada. Nos EUA, por exemplo, o indice de TEPT variou entré 8%

J& no estudo desenvolvido em Israel o indice de diagnostico de TERIE, 280, o

mais alto encontrado nesta revisdo. Os autores (Ganz, Raz, Gaathe,& Buchval,
2010) atribuiram este alto indice ao fato desta populagdo viveaotemeente sobre
tensBes politicas e terrorismo. Isso nos chama aten¢éo patares fociais e culturais
dos paises e regides envolvidos na pesquisa e que os estudos ainiflauieiadd em
separar o TEPT relacionado ao cancer do TEPT relacionado ao terrorismo, pooexempl
Neste caso, seria de suma importancia investigar a presengatms eventos
traumaticos na vida desses pacientes para ter um resultadorecis, se o TEPT esta
relacionado a experiéncia do cancer ou a outro evento.

Os estudos mostraram também que além da importancia de que o diagiest

TEPT seja feito, a investigacdo de sintomatologia de TEPTadngnte relevante, ja
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que muitas vezes, o resultado pode ndo ser suficiente para um diagdestiEPT,
mas ha sintomas de estresse pos-traumatico relacionados i@rexpeto cancer que
podem causar sofrimento e transtornos a essas pessoas.

A sintomatologia de TEPT interfere pelo menos em um aspecto naesdas
pessoas, como por exemplo, na vida sexual, no trabalho, no tempo livre sratéene
todos os aspectos da vida (Ganz, Raz, Gothelf, Yaniv, & Buchval, 20104. fDest,
percebe-se que estes sintomas podem interferir tanto em adfsectss psicologicos e
sociais, necessitando de intervencfes que possam auxiliar estzes pegsetomarem
suas atividades e sua vida social da melhor forma possivel apasniooté&lo
tratamento.

O fator social também tem relacéo importante com a sintomataog outros
aspectos. No caso de adolescentes e jovens adultos, por exemplsaoniofaw é uma
maneira, encontrada por eles, para desenvolver e demonstrar independéncdia (
Santacroce, 2007). No entanto, pensando nas implicagcdes em longo pra@nceto c
infantil, essa transicdo pode gerar mais ansiedade e aurmetarréncia de sintomas
de TEPT. Ao mesmo tempo, jovens adultos sobreviventes que moram sozinhos podem
nao ter as fontes, entre amigos e familiares, para reqediergsicologico e emocional,
e nem profissionais de saude para adquirir informacdes relatrgasfeitos tardios do

cancer.

A relacéo entre TEPT e aspectos sociais necessita de mais inZestigas este
pode ser tanto a causa como a consequéncia de algumas dificuldaaspeao
social, e nem sempre essa relacdo esta clara. Pessoapaersocial e econémico,
sem trabalho e sem companheiro, por exemplo, podem ter um riscamamrimento
emocional e de TEPT (Stuber et al., 2010). No entanto, esta pode aasaada

dificuldade em obter e manter a educagéo, um emprego e um relacionamento.

Ja em relacdo aos fatores clinicos, os estudos indicam que negre SN
neoplasias ou o0s tratamentos considerados mais invasivos ou ameacadaoces

indicadores de taxas maiores de TEPT. Lee e Santacroce (2007)xgmopla
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esperavam que os pacientes transplantados de medula ésseaagz@sentais TEPT
em relacdo ao outros, mas, o resultado ndo confirmou essa hipoOteseitoBs

acreditam na possibilidade de que ao terem maior contato com Bsgeciam

oncologia, esses pacientes acabam beneficiando-se do apoio retrelviél® do contato
adicional com estes profissionais. Outra possibilidade é que os sebtesiavaliem o
transplante de medula como um “salva-vidas” ao invés de um tratamea pode

colocar em risco suas vidas.

Desta forma, requer uma atencdo especial também a quegt@ocdpcéo (ou
crencas) sobre saude e doenca envolvidas no desencadeamento de genftERE. A
forma como o paciente percebe a sua saude, sua doenca eabaseento influenciam
tanto na sua relacdo com o seu problema de saude quanto no agaredensintomas
de estresse poés-traumatico.

Crencas mais adaptativas, ou seja, crencas positivas sobredaskudessaude,
habilidades cognitivas, autonomia e satisfacdo com os cuidados em feedite
relacionadas negativamente com TEPT e positivamente com funciaieame
psicossocial (Schwartz et al., 2012). Desta forma, estas srgu@em também

representar um meio de intervencgao para reducao de sintomas de TEPT.

2.4. Consideracoes finais

A partir dos artigos revisados foi possivel verificar que estetvem sendo
investigado internacionalmente e ¢é de grande importancia pam@ meihor
compreensao dos efeitos psicologicos de se vivenciar um canceil iefantender a
presenca de TEPT nestes pacientes. No Brasil, estudos sobreeTdaR€er infantil,
com foco nos sobreviventes, ndo foram encontrados nas bases de dadesgesqui
Desta forma, € de extrema importancia que se possam fazer investgapdeascientes
brasileiros considerando as diferencas nas particularidades que kzpeito ao
funcionamento da salde em cada pais, bem como a influéncia que tadaexdrce

sobre as questfes de saude e doenca.
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Todos os estudos revisados indicam que o impacto do cancer na infancia e
adolescéncia ndo termina junto com o tratamento. A presenca deasirdeMEPT em
sobreviventes de cancer infantil, mesmo anos apés o término do tratamento, € um desses
indicios. Os niveis de estresse pos-traumatico S0 maiores em quem vivenciogaa doe
quando comparados a sujeitos sem histérico de cancer, como irmaos ougumopulac
geral, e trazem comprometimentos psicossociais que interfarerarios aspectos da
vida da pessoa. Estes indices podem se dar, ao menos em par@jtpalisco de
recidiva do cancer o do desenvolvimento de neoplasias secundarias (Seitz et al., 2010).

Destaca-se a necessidade de intervencfes especificasopagaiventes de
cancer infantil, para evitar ou trabalhar com problemas que possaster em longo
prazo, sejam eles fisicos, psicolégicos ou sociais e pararastaqualidade de vida
dessas pessoas. Avaliagdes e acompanhamento psicolégico desaedwitratamento
podem ajudar a identificar as dificuldades e a forma de enfrentamento dei@ack, ©
que contribuira também para um trabalho de prevencédo. Além disso, adit® de
TEPT nos pais e a associacao disso ao TEPT em sobreviventasr(@lrields, &
Phipps, 2009) requerem um trabalho também com a familia. O trabalttisitif@inar

€ importantissimo, além de mais pesquisas e programas de poeeehgiamento.
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Tabela 1.Principais Dados dos Artigos Incluidos na Revisao Sistematica Sobre TEiCar Gifantil

Autor, ano,
Origem e Base Titulo e Objetivo Delineamento Caracteristicas da Procedimento de Instrumentos Resultados Variaveis Variaveis nao
de dados Revista amostra coletas de dados associadas ao associadas ao
TEPT TEPT
Aldelfer Family Functioning Investigar a relacéo entre Ensaio clinico 144 adolescentes Os dados foram Family Assessment Devicg 47% dos
Navsaria, & and Posttraumatic funcionamento familiar e randomizado com idade M= 14,7| extraidos de um ensaiq — FAD- (Epstein, Baldwin| adolescentes, 25% Funcionamento Idade no
Kazak (2009) Stress Disorder in TEPT em adolescentes anos e M=5.3 anog clinico randomizado de| & Bishop, 1983) para o das maes e 30% familiar ruim diagnéstico
Adolescent Survivors | sobreviventes de cancer fora de tratamento uma intervengao funcionamento familiar. | dos pais relatarany
of Childhood Cancer | infantil. desenvolvida para Pais e adolescentes funcionamento
EUA reduzir os sintomas de completaram. familiar ruim.
TEPT e melhorar o
PubMed Journal of Family funcionamento familiar | Entrevista Diagndstica 8% tinham TEPT
Psychology para familias de Estruturada para o TEPT + e as familias
adolescentes (First, Spitzer, Gibbon & apresentaram
sobreviventes de cancer Williams, 1995) para os funcionamento
infantil (SCCIP- adolescentes. pior que as outras
Surviving Cancer familias nas areag
Competently de resolucéo de
Intervention problemas,
Program,,Kazak et capacidade
al.1999;2004). Os resposta afetiva €
participantes foram envolvimento
convidados por email. afetivo.
3/4 de
adolescentes cony
TEPT eram de
uma familia com
funcionamento
ruim.
Currier, Shields, | Stressful Life Events | Examinar a contribuicdo de  Transversal 121 pacientes 121 pacientes com LEQ — Life Events As criancas Maior nivel de Tratamento,
& Phipps (2009) | and Posttraumatic eventos estressantes da Idade M=12.9 diagnostico de cancer Questionnaire- para experimentaram TEPT nos pais | empregabilidad
Stress vida em sintomas de Idade no diagnéstico infantil e um dos pais de eventos estressores em média 5 e e tempo fora
EUA Symptoms in Children | estresse pos-traumatico M=8.8 cada um foram (Coddingtons 1972) eventos Maior nimero de | de tratamento
With Cancer decorrente do cancer Em tratamento: 74 recrutados em um estressantes. eventos néo se
Academic Search infantil. Foram controladas Fora de tratamento;| ambulatério de UCLA PTSD - Index for | 59% experienciou| estressantes de| relacionaram
Premier a7 atendimento a pacientes DSM-IV — foi 3 a7 eventos vida. com 0s
Journal of Traumatic com cancer. implementada uma versag sintomas
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Stress projetada para cancer Sintomas de (quando
Medline infantil (Pynoos, TEPT: inseridos no
Rodriguez, Steinberg, Criancas mesmo
Stuber, & Frederick, 1998 M=19.46% modelo). No
Pais M=18.68% entanto, quandd
IES-R- Impacto f Event analisados
Scale-Revised — mede o3 Média no IES-R separadamente
sintomas de TEPT em Criancas cada um desses
relacdo a um evento M=14.25% fatores produziu
traumatico especifico Pais M=20.78% associagdo
(Weiss &Marmar, 1997) significativa
29% apresentaram
Ganz, Raz, Post-Traumatic Stress| Investigar a prevaléncia e | Estudo descritivo 70 adultos, com Sobreviventes de cancer PDS - the Post-Traumatiq ~ diandstico de Idade atual Nenhuma outra
Goethe, Yaniv &, | Disorder gravidade de sintomas e correlacional idade M= 23,4 anos infantil, maiores de 18 | Diagnostic Scale (Bruver TEPT (quanto maior variavel clinica,
Buchval (2010) in Israeli Survivors of | fatores de risco associados e M=11 anos fora | anos e fora de tratamento et al. (2008) para o 10% sintomas menos sociodemogréfi
Childhood Cancer ao Transtorno de Estresse de tratamento hé pelo menos 6 meses  Transtorno de Estresse leves probabilidade de ca e suporte
40% moderados | TEPT) , tempo social.

Israel

Academic Search
Premier

Oncology Nursing
Forum

Pés-Traumatico (TEPT)
em sobreviventes de cancer
infantil

sobreviventes de

cancer infantil.
Amostra por
conveniéncia

completaram os
questionarios durante
consulta de rotina na
instituicdo clinica. Os
dados clinicos foram
retirados dos prontuarios
médicos por outro

pesquisador.

pés-Traumatico.

MSPSS - the
multidimensional
Scale of Perceived Social
Support (Zimet et al.
(1988) , para avaliar
suporte social percebido.

Questionario de dados
clinicos e
sociodemograficos.

50% moderados ¢
graves
16% nao
apresentaram
nenhum sintoma
de TEPT.
O cancer
Interferiu :
77% todos os
aspectos de sua
vida
86% na vida
sexual
80% no trabalho
76% tempo livre
Sensacéo de
futuro abreviado
foi percebido
como o sintoma
mais grave.

O nivel de apoio
social foi

alto.

fora de tratamentdg
(quanto maior
menos
probabilidade de
TEPT).
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Posttraumatic stress in ldade,
long-term young adult | Examinar as caracteristicas Descritivo Participantes, com Pessoas foram Personal Information Fornj 15,7% Sexo feminino diagnéstico,
Lee & Santacroce| survivors of e correlagbes de sintomas transversal e idade M= 27, 4 anog identificadas através dos (PIF): Variaveis apresentaram (M=67%); empregabilidad
(2007) childhood cancer: A de estresse pds-traumatico  correlacional e M=14,2 anos registros do Centro sociodemograficas; sintomas de e, nivel
EUA guestionnaire survey | em uma amostra de jovens desde o término do Médico do leste dos TEPT. Morar sozinho, educacional,
adultos sobreviventes de tratamento EUA e os termos de Medical Record Review | 13% apresentaram n&o ter plano de | tempo fora de
PubMed International Journal of cancer infantil. consentimento e Form (MRRF); escore salide e nao ter tratamento.
Nursing Studies instrumentos foram significativo para | feito transplante
MedLine enviados pelo correio. | University of California at diagnostico de de medula 6ssea
Los A)ngeles Post TEPT
traumatic Stress Disorde|
Index (PTSDI) Pynoos et
al.., 1987).
Schwartz et al.,
(2012) The Role of Beliefs in | Examinar se crencas sobre 140 participantes | Foram recrutados na sup The Health Knowledge Sintomas de Problemas de Idade
the Relationship saude moderam a relagéo diagnosticados ha | visita anual ao centro | Inventory (HKI)(Schwartz TEPT = salde e sintomas Idade no
EUA Between Health entre o nimero de pelo menos 5 anos ¢ clinico de atendimento 8 et al., 2010)- medida de 12,1% de TEPT diagnéstico
Problems and problemas de salde e dois anos ou mais | sobreviventes de cancef. auto-relato sobre Sintomatologia: Tempo desde o
Posttraumatics Stress | sintomas de Estresse Pds Transversal fora de tratamento, problemas de saide em 23,6% - Crencas em saude, término do
in adolescent and Traumatico dois meses com idade M=20,3 adolescentes e jovens reexperiéncia competéncias tratamento
young Adult Cancer apos o término do anos e em M= 4.56 adultos com ou sem 14,3% - evitagao cognitivas e
Medline Survivors tratamento anos desde o histéria de cancer. 20% - satisfagcdo com os
diagnéstico. excitabilidade cuidados em
The Health Competence 10% todos os salide teve
Beliefs Inventory (HCBI)- sintomas correlagédo

Journal of Clinical
Psychology in Medical
Settings

(De Rosa et al., 2011)-
Processo interativo de
inducéo e dedugdo
validado em pacientes qu
sobreviveram ao cancer €
pacientes sem historico d
doengas cronicas.

The Posttraumatic Stress
Checklist-Civilian version
(PCL-C)(Weathers & Ford

1996)- 17 itens de auto-
relato avaliando a preseng

de sintomas de
excitabilidade aumentada
re-experiéncia e evitagéo

QD

Problemas de
saude M=5,7%

negativa com
sintomas de TEPT]

Crengas em
Saude,
competéncia
cognitiva e
satisfagdo com
cuidados em
saude (HCBI
subescalas)
influenciam a
relacéo entre
problemas de
saude (HKI) e
sintomas de TEPT|

(PCL-C)
Problemas de
Salde teve
correlacéo
positiva com
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TEPT

Seitz et al. (2010)

Alemanha

Academic Search
Premier

Posttraumatic stress,
depression and anxiety
among adult

long-term survivors of
cancer in adolescence

Determinar a prevaléncia
de estresse pds-traumatic

depressao e ansiedade em

adultos

que sobreviveram de
cancer na adolescéncia
comparando com um grup

Transversal com
D, grupo controle

820 sobreviventes
(idade M=30,4 anos
e
h& M=13.7 anos
desde o diagndstico|
e

1027 do grupo

Enviaram os convites
aos sobreviventes por
email e solicitaram que
cada um indicasse 3
amigos para o grupo
controle.
Todos os participantes
completaram

Posttraumatic Stress
Diagnostic Scale (PDS)-
versdo germanica
autorizada (Ehlers, Winter

& Foa (1996)

Hospital Anxiety and

22,4% dos
sobreviventes e
14% do grupo
controle
apresentaram
sintomas
clinicamente
relevantes de

N&o apresenta

Nao apresenta

Pubmed controle. controle sem historig Depression Scale TEPT, ansiedade
European Journal of de cancer. todos os questionarios| (HADS)usado inicialmente e depressao;
Cancer Apbs, subgrupos de 202 na populacgéo geral
sobreviventes e 140 dg (Zigmond & Snaith (1983) 24,3% dos
grupo controle com sobreviventes e
escores elevados Questionario de Variavei§ 15,3% do grupo
receberam entrevista Clinicas e controle
estruturada para Sociodemogréficas. apresentaram
determinar o diagnosticg diagnéstico
pelo DSM-IV. clinicamente
significativo para
TEPT
Apenas as
mulheres
sobreviventes
apresentaram
sintomas de
depresséo e
ansiedade
significativamente
maior que o grupg
controle.
Prevalence and
Predictors of Demonstrar que 0s Longitudinal de 6542 pacientes A CCS é um estudo de Posttraumatic Stress | 9% dos Radiacéo craniand Recidiva ou
Stuber et al. Posttraumatic Stress | sobreviventes de cancer coorte diagnosticados entr¢ coorte longitudinal que Dianéstic Scale — PDS | sobreviventes e segundo cancel
(2010) Disorder in infantil tem maior 1970 e 1986 , com| acompanha o estado de 2% dos irmaos Idade inferior a
Adult Survivors of probabilidade de apresentar idade M=31 e idade| salde de sobreviventeg The Brief Symptom apresentaram quatro anos no
EUA Childhood Cancer: a | sintomas de TEPT em no diagndstico M=8| de cancer infantil em Inventory-18 (BSI-18) sintomas de diagnéstico
report from the longo prazo, com anos centros colaboradores. estresse
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PubMed

Childhood Cancer
Survivor Study

Pediatrics

comprometimento
funcional e/ou sofrimento
clinico em comparagéo ao
grupo de irméos sem
histérico da doenga.

368 irmaos, com
idade M= 33,44.

Cada centro aprovou o

protocolo e os
documentos foram
enviados aos
participantes. Os
consentimentos
autorizavam a

participacdo no estudo
0 acesso aos prontudrio

5. utilizados para determina

The RAND Health Status
Survey, Short Form-36
(SF-36), identifica o estad
de saltde
(comprometimento
functional)

BSI-18 e SF-36 foram

se o0 sobrevivente encontr
o critério F do diagnosticol
de TEPT: estresse
significativo e
comprometimento
funcional.

Prontuarios médicos.

psicolégico ou
comprometimento

b funcional
consistente com
diagnéstico de
TEPT

[

Nivel educacional
médio ou menor
(95%),

ser solteira,
renda anual
inferior a 20.000

délares,

estar
desempregado

Tratamento
Intensivo

Stuber, et al.
(2011)

Estados Unidos e
Canada

Academic Search
Premier

Defining medical
posttraumatic stress
among young adult
survivors in the
Childhood Cancer
Survivor Study

General Hospital
Psychiatry

1)Examinar a prevaléncia
do TEPT em sobreviventes
de céancer infantil e irméos
usando diferentes
defini¢cBes operacionais

2)Examinar as associagoes

do TEPT e variaveis
clinicas e
sociodemogréficass e
determinar a relativa
capacidade preditiva do
namero total de sintomas
de TEPT e a gravidade
total dos sintomas na
predicao do
comprometimento
funcional ou do estresse
clinicamente significativo
dos sobrevivnetes

Estudo de coorte

6542 jovens adultog
sobreviventes de
cancer infantil e 374
irmaos.

Foram enviados os

documentos aos

sobreviventes de cance|
infantil diagnosticados

entre 1970 e 1986

atendidos em centros d

colaboragéo entre
Estados Unidos e
Canada.

r diagnoéstico de acordo con

PDS-Posttraumatic Stress
Diagnostic Scale para

DSM-IV(Foa et al., 1993)

BSI-18 — Brief Symptom
Inventory 18 — estresse,
ansiedade, depresséo e
somatizacéo (Derogatis,

2000)

SF-36 — RAND Health
Survey Short Form 36 —
para identificar se os
sobreviventes apresentam|
critério F do DSM-1V,
comprometimento
funcional (McHorney,
Ware e Raczek

Prevaléncia de
TEPT por grupo:
n Todos sintomas,

comprometimento

funcional ou
estresse: 9%
sobreviventes e
2,1% irmaos.
Todos os sintoma
sem
comprometimento

ou estresse: 7,5%

sobreviventes e
2,7% irmaos.
oSintomas parciais|
(20u3) com
comprometimento
e estresse: 4,8%
sobreviventes e
3,2% irmaos.
Sintomas Parciais
(2083) sem
comprometimento
ou estresse: 11,
4% sobreviventes
e 8% irmaos.

Diferentes
defini¢bes
operacionais

Ser do sexo
feminino

Os sintomas
especificos do
TEPT parecem

estar mais
associados com
sintomas de
depressao,

ansiedade e

somatizagéo do
que ao
comprometimento
funcional.

N&o houve
diferenca
significativa
entre o uso do
ndmero e o uso
da
gravidade/frequ
éncia dos
sintomas para
preditores de
estresse ou
comprometimen
to funcional
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Wiener, Battles,
Bernstein, Long,
Derdak, Mackall,
& Mansky (2008,
October)

EUA

Pubmed

Persistent
Psychological Distress
in Long-Term
survivors of Pediatric
Sarcoma: The
Experience at a single
institution.

Psychoocology

1)Examinar o impacto
psicolégico em a longo
prazo do sarcoma
pediatrico

2)Examinar se estresse

psicoldgico ou sintomas de

estresse pés-traumatico
estdo presentes em uma
amostra de adultos

sobreviventes de sarcoma|
infantil.

D

Transversal

34 pacientes
Idade M=34 anos
Idade no diandstico
M= 16 anos
Tempo desde o
diagnéstico = 18

anos

Foram enviados convites
por carta para 0s
participantes. Estes
deveriam ter
disponibilidade para
viajar até o local se
necessario e se
comprometer com cincg
dias de avaliacbes
multidisciplinares.

Brief Synptons Inventory
(BSl)Derogatis, 1993)- 53
itens de auto-relato. Prody

escores para nove
dimensdes de sintomas
psiquiétricos e trés indice
globais de estresse (Glob

Severity Index (GSI)),
indice positivo de sintoma:

de estresse e total de

sintomas positivos (PTS);

Structured clinical
interview for DSM-IV
(SCID)- entrevista semi-
estruturada para
diagnoéstico de TEPT.

Impacto of Events Scale
(IES) — 15 itens de
medidas de estresse

subjetivo (pensamentos

intrusivos e evitacao)
relacionado a um evento
especifico.

Questioario de dados
clinicos e

12% TEPT

277% estresse
psicoldgico (BSI).
Os homens

5 tiveram escores

al mais elevados.

5 Homens
apresentaram mais
comportamento de
evitagdo.

sociodemogréaficos

Sexo masculino
Dificuldade para
arrumar emprego,
se reajustar no
trabalho ou escolg
apos o tratamento
Preocupacdes
persistentes com a
saude ou em ficar
doente

Idade

Presenca de
Metéstases

Tempo desde o
diagnéstico
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3. Secdo 2 — Artigo empirico

Transtorno de estresse pés-traumatico e percepcaolse a doenca em jovens sobreviventes
de cancer infantil

RESUMO

Este estudo avaliou a presenca de sintomas de EERIR relacdo com a percepcdo sobre a
doenca em uma amostra de 65 jovens sobreviventesameer infantil. Os instrumentos
utilizados foram: planilha de dados sociodemogo&fie clinicos, Escala de Rastreio de Sintomas
de Stress Pos-Traumatico (SPTSS — BTSDChecklist — Civilian Version (PCL-G) Revised
lliness Perception Questionnaire for Healthy PeofpRQ-RH). Os resultados mostraram que a
presenca de sintomas de TEPT variou entre 9,2%58618essa amostra. A percepgao sobre a
doenca esteve correlacionada com sintomas de TERGuanto as variaveis clinicas e
sociodemograficas ndo apresentaram correlacoesficagimas com TEPT. As dimensdes
representacdo emocional, coeréncia da doenca eaducéclica (IPQ-RH) foram preditoras da
dimensédo reexperiéncia do (PCL-C e do SPTSS). Aemidio consequéncia (IPQ-RH) foi
preditora da dimensédo excitabilidade aumentada {€;lenquanto a representacdo emocional
(IPQR-H) foi preditora de sintomas de evitacdo (RCé SPTSS). O IPQ-RH total e a dimensao
controle do tratamento foram preditores das méuaitsss do PCL-C. A dimensao identidade
(IPQ-RH) foi preditora de excitabilidade aumentd@®TSS) e as dimensdes representacao
emocional e coeréncia da doenca foram preditorasndalias totais do SPTSS. Concluiu-se que
a percepcao sobre a doenca esta fortemente carelda ao desencadeamento de sintomas de
TEPT em jovens sobreviventes de cancer infantiisMatudos investigando o tema e programas
de prevencdo e promocdo em saude mental sdo mamesdarante e apos o término do

tratamento do cancer infantil.
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Palavras-chave: transtorno de estresse pos-traxanpgrcepcao sobre a doenca, sobreviventes,

cancer infantil.
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ABSTRACT

This study assessed the presence of PTSD symptaantheair relation to the illness perception
in a sample of 65 young survivors of childhood @ndhe instruments used were: spreadsheet
sciodemographic and clinical, The Screen for Pastetic Stress Symptoms (SPTSS-17), PTSD
Checklist — Civilian Version (PCL-C) and Revisebhdiss Perception questionnaire for Healthy
People (IPQ-RH). The results showed that the poesef PTSD symptoms ranged between
9,2% and 18,5% in this sampldhe illness perception was correlated with PTSBigpms,
while clinical and sociodemographic variables shwe significant correlations with PTSD.
The emotional representation, coherence and tieglatute/chronic) dimensions (IPQ-RH)
were predictive of reexperiencing dimension (PCir@ SPTSS). The consequence dimension
(IPQ-RH) was predictive of increased arousal dinens(PCL-C) while the emotional
representation (IPQ-RH) was predictive of avoidasymmptoms (PCL-C and SPTSS). The IPQ-
RH total and dimension treatment control were mteds of mean total PCL-C. The dimension
identity (IPQ-RH) was predictive of increased asdu$SPTSS) and emotional representations
and coherence dimensions were predictive of totehma of SPTSS. Concluded that illness
perception is strongly correlated with the onsetPd@iSD symptoms in young survivors of
childhood cancer. Further studies in order to itigate the issue and prevention programs and

mental health promotion are needed during and tfeetreatment of childhood cancer.

Keywords: posttraumatic stress disorder, illness percepsonjivors, childhood cancer.
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3.1. Introducgéao

O céancer infantil corresponde a um grupo de doemgasque ha a proliferacdo
descontrolada de células anormais em um 6Orgao @doteOs tumores mais frequentes na
infancia e na adolescéncia sdo as leucemias (gtamafos globulos brancos), os do sistema
nervoso central e os do sistema linfatico (ICI-R&l2; Nacional Cancer Institute (NCI), 2008 ).
De acordo com o Instituto do Cancer — INCA (2012samativa para 2012 era de 11.530 novos
casos de cancer em criancas e adolescentes @énsd de idade no Brasil.

Apesar do tratamento para o cancer infantil (quienapia, radioterapia, cirurgia) ser
considerado invasivo, a ciéncia evoluiu muito eregio a sua cura, o que resulta num grande e
crescente nimero de sobreviventes. De acordo chiil2008) os indices de cura do cancer
infantil situam-se perto de 80% dos casos. Jatdutssdo Cancer Infantil do Rio Grande do Sul
(ICI-RS, 2012) aponta uma variacdo de 70% a 90%imdises de sobrevivéncia e 20% em
alguns casos mais graves.

Os sobreviventes de céancer infantii podem aindeersale efeitos tardios apds o
tratamento como danos ao coracdo, ao pulmao, ilidfede, déficit cognitivo, déficit de
crescimento, perda auditiva, ou seja, deficiénoascondi¢cdes cronicas de saudengrican
Childhood Cancer Organizatior2012). Considerando a gravidade da doenca diasdhdes
relacionadas ao tratamento, faz-se necessariotigaesas consequéncias psicoldgicas de ter
vivenciado um cancer na infancia, incluindo o ttam®o de estresse pés-traumatico (TEPT) e/ou
a presenca de sintomatologia do mesmao.

O Transtorno de Estresse POs-Traumético, de acoodo o DSM IV (2002), é
caracterizado pelo desenvolvimento de sintomas apésposicdo a um estressor traumatico
extremo, envolvendo a experiéncia pessoal diretandevento real ou ameacador que envolve
morte, ferimento grave ou algum tipo de ameacdeagiitade fisica prépria ou de outra pessoa.
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A resposta ao evento inclui intenso medo, impotgmei horror. Os sintomas caracteristicos
resultantes do trauma incluem revivéncia persistdatevento traumatico, esquiva dos estimulos
associados ao trauma, dificuldades para expresmatim&ntos em geral e sintomas de
excitabilidade aumentada. O quadro sintomatico destar presente por mais de um més e
causar sofrimento ou prejuizo significativo na fimgocial, ocupacional ou em outras areas na
vida para o individuo. Os estimulos associados@drauma sao persistentemente evitados.

Algumas mudancas conceituais foram propostas, ¢agae ao diagnostico de TEPT,
para a 52 Edicdo do DSM (APA, 2010). O conceitdrdema (critério A) sofreu modificacbes
para que evento traumatico possa ser diferencial@vento estressor sem caracteristicas
traumaticas. Desta forma, evento traumatico referé pessoa ser exposta ou ameacada de
morte, ferimento grave ou abuso sexual. Isso paderer através da experiéncia propria do
evento, assistindo ao evento ocorrer com outregpendo a noticia de que o evento aconteceu
com alguém ou, ainda, experenciando o0 evento deafaepetida ou de maneira extrema
(Sbardelloto, Shaefer, Justo, & Kristensen, 2011).

Assim, o cancer infantil pode ser considerado umntv traumatico especifico, por
representar uma ameaca a vida e a integridada fisiandividuo (Aldelfer, Grossman, Kazak,
Simms, & Streisand, 2004; Bruce, 2006; Phipps, #he& Long, 2009). O periodo de
tratamento das neoplasias na infancia traz um graachero de estressores como alteragdes na
aparéncia fisica, dores, diminuicdo de energigrimpcdo das atividades diarias, alteracdes
sociais e confronto com a mortalidade (Bruce, 20@&prak, 2011). Além disso, 0s
sobreviventes de céancer infantil convivem com erieza sobre uma possivel recidiva da
doenca (Lee, Gau, Hsu, & Chang, 2009), que poddtaeem comportamentos de evitacdo em
relacdo aos cuidados com a saude, bem como nutaadfalconhecimentos sobre os efeitos
tardios da doenga. Também é comum que os sobrées/gmmham dificuldades em relacionar-se
e sentir emocgdes, podendo haver um sentimento tdeofabreviado, como ndo esperar ter

carreira, casamento, filhos ou tempo normal de (&dam, Gootenhuis, Caron, & Last, 2007).
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Algumas variaveis relacionadas ao cancer infarddmo estagio da doenca no
diagnéstico, tipo de tratamento, progndéstico, agdld subjetiva da experiéncia da doenca,
caracteristicas de personalidade, enfrentamentdogaca, traumas anteriores e histéria de
transtornos psiquiatricos poderdao afetar a respastaelacdo ao trauma (Bruce, 2006; Bush,
2009; Currier, Shields, & Phipps, 2009). Pode-g®&s, também, que fatores subjetivos como
percepcao sobre 0s sintomas e estresse possameditorps mais fortes de TEPT do que fatores
objetivos, como tipo de cancer ou tempo de inté&rmafurante o tratamento (Norberg, Poder,
Ljungman, & Essen, 2012).

Vérios autores (Aldelfer, Nusaria, & Kazak, 2009tefA et al., 1996; Davis, Parra, &
Phipps, 2010; Schwartz & Drotar, 2006) tém idecdifio a importancia de investigar tanto o
TEPT quanto os seus sintomas em sobreviventesnderciéfantil. Esses autores demonstraram
gue, apesar dos sobreviventes (e suas familias}earem baixas taxas de diagndstico clinico
de TEPT, podem apresentar taxas significativasimtensas desse transtorno, o que também
pode trazer comprometimentos e prejuizos para audes Assim, considerar somente o
diagnéstico de TEPT e néo a avaliacdo dos seustsast pode limitar a compreenséo plena do
impacto traumatico do cancer, dado a alta preveé@e sintomatologia de revivéncia, evitacdo
e excitabilidade aumentada nos sobreviventes deecanfantil e suas familias (Kazak et al.,
2004).

A forma como o paciente experiencia e percebe seagd, teoricamente, pode ser um
fator que interfira na avaliacdo do evento trauocaéd, portanto, no aparecimento de sintomas de
estresse poés-traumatico. De acordo com o modelauttaregulacdo do comportamento em
saude, ou também chamado de Modelo do Senso Coanpercepcao sobre a doencga refere-se
aos pensamentos e emocdes derivados da experineistar doente e diz respeito as crencas
individuais sobre saude/doenca (Leventhal, Brisseteeventhal, 2003). A percepcao sobre a

doenca se d4 com base em fontes concretas e abslied informacdes disponiveis para o
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individuo, mas € a interpretacao destas informagtes/ai dar sentido e leva-lo a buscar ajuda e
enfrentar o tratamento (Hagger & Orbell, 2003).

A percepcédo sobre doenca € formada a partir danmaicdo adquirida pelo meio
social e cultural do individuo, pela percepcaofermacéo de pessoas importantes como o pai
ou equipe médica e também pela percepcdo atualodaca e os meios de lidar com ela
(Leventhal et al. 1997). Assim, quando as pessaasdsmgnosticadas com uma doenca, elas
desenvolvem um padrdo de crencas sobre sua condélis8as crencas sdo fundamentais para
determinar os comportamentos em relacdo a doessa.&um processo dinamico que muda em
resposta as mudancas nas percepcdes dos paciebtesassua doenca e pode influenciar a
capacidade de resposta emocional a ela, o enfrentara a aderéncia ao tratamento (Browning,

Wewrs, Ferketich, & Irrweaibm 2009; Petrie & Weirm2006; Reynolds et al., 2009).

Foram identificadas cinco dimensdes da percepeddodnca (Hagger & Orbell, 2003;
Leventhal et al., 1997), sendo elas: 1) causaseseptam as crencas sobre os fatores que
desencadearam a doenca, podendo ser elas biol6gatalsientais ou emocionais 2)
consequéncias: refere-se as crencas sobre o impactdoenca na qualidade de vida ou
capacidade funcional 3) identidade: sdo as dedasaQu o “rétulo” da doenca 4) percurso: o
tempo que a doenca leva para se desenvolver, bexm cdempo de duracédo e recuperacao da
mesma, se é cronica ou ciclica, por exemplo 5) Cmatrole: se a doenca pode ser tratada ou
curada.

Sabe-se que o modelo de autorregulagcdo tem um tamp@rpapel mediador entre a
doenca e os comportamentos em saude e que faticeBdgicos tém grande influéncia em todo
0 percurso da doenca (Hoving, Meer, Volkova, & gsibDresen, 2010). Desta forma, a
percepc¢éo sobre a doenca pode influenciar a gdalide vida global, especialmente emocional

e 0 bem-estar psicoldgico (Sellers & Robinson, 2011
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Apenas um estudo foi encontrado relacionando TEPR&reepcéo sobre a doenca, com
uma amostra de pacientes cardiacos (SheldrickieT,aBerry, & Kincey, 2006). Analisou-se a
hipétese de mudanca nos sintomas de TEPT e napgércsobre a doenga ao longo do tempo,
associacOes entre TEPT e percepcédo sobre a dogmealiores cognitivos em trés periodos
diferentes (duas semanas, seis semanas e trés deesesernacdo). Os indices de TEPT
aumentaram no segundo periodo (35%) em relacasimeim (16%) e diminuiram apos trés
meses (16%). A percepcao sobre a doenca foi presigoificativo de TEPT e também mudou
ao longo do tempo. Os autores acreditam que aaimpaciente sobre o controle do tratamento
e 0 controle pessoal sobre sua condicdo clinicandam ao longo do tempo, aumentando sua
incerteza e o nivel de aflicdo, explicando o aumeliot indices de TEPT no segundo periodo da

analise.

Considerando a possivel importancia da percepcadodaca e escassez de estudos
relacionando-a ao TEPT e cancer infantil, o obpetiesse estudo foi investigar a presenca de
sintomas de estresse pos-traumatico em jovensvéodmees de cancer infantil e a sua relacao
com a percepcdo sobre doenca e varidveis sociodéfitag e clinicas. Além disso, examinou-
se 0 possivel papel preditor da percepcao soboerscd e variaveis sociodemograficas e clinicas

para a presenca de sintomatologia de TEPT em sebné®s de cancer infantil.

3.2. Método

3.2.1. Delineamento

Trata-se de um estudo ex-post-facto (Gil, 2002).
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3.2.2. Participantes

Os participantes foram recrutados de forma consecab periodo de marco a outubro
de 2012, entre aqueles sobreviventes que iam alltamsambulatoriais periddicas de revisao
com o oncologista pediatrico em um hospital publieo Porto Alegre. Dos sessenta e nove
pacientes atendidos no periodo, dois deles seaiensa participar alegando falta de tempo por
ter de retornar a sua cidade de origem naquele mémrario em transporte publico. Um
paciente foi excluido por ter sindrome de down &oopor sequelas cognitivas importantes

decorrentes de radiacdo cerebral. Ao final, a amdsi constituida de 65 sobreviventes de

cancer infantil.

A idade média dos participantes foi de 19 anos£[279) e estavam fora de tratamento
em média ha 84,53 meses (DP = 60,11). A maioriapdogentes (42 ou 64,6%) era do sexo
masculino e 23 (35,4%) do sexo feminiko Tabela 1 mostra os principais dados clinicos e

sociodemograficos dos participantes.
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Tabela 1.

Dados Clinicos e Sociodemograficos

Variavel N(%)
Género Masculino 42(64,6)
Feminino 23(35,4)
Estado civil Solteiro 57(87,7)
Casadol/vive junto 8 (12,7)
Jovens que estudam 38 (58,5)
Escolaridade Ensino Fund. Completo 4 (6.2)
Ensino Médio Incompleto 25 (38,5)
Ensino Médio Completo 15 (23,1)
Ensino Superior Completo 13 (20)
Jovens que trabalham 33 (50,8)
Jovens que possuem filhos 5(7,7)
Pessoas com quem mora Pai e Mae 18 (27,7)
Pai e Irmaos 23 (35,4)
Somente o pai 2(31)
Somente a mae 5(7,7)
Conjuge 6 (9,2)
Codnjuge e Filho 2(3,1)
Outros 8 (12,3)
Tipo de Cancer Leucemias 18 (27,7)
Linfomas 22 (33,8)
Tumores do SNC 5(7,7)
Teve Recidiva 10 (15,4)
Teve outro tipo de Cancer 3(4,6)
Tipo de tratamento realizado Quimioterapia 63 (96,9)
Radioterapia 27 (41,5)
Cirurgia 44 (67,7)
Transplante de Medula 10 (15,4)
Outros Tratamentos 10 (15,4)
Quem cuidava do jovem Apenas a mae 28 (43,1)
durante o tratamento Pai e Méae 20 (30,8)
Apenas o pai 2(3,1)
Pais e outros familiares 9 (13,8)
Outros 1(,5)
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Teve sequela fisica em decorréncia da doenca
ou do tratamento

Tipo de sequela fisica Sequela nos membros

Incapacidade reprodutiva
Amputacédo
Baixa resisténcia fisica, dificuldade
para praticar esportes

Teve que deixar de ir & escolat

Teve atendimento psicoldgico ou psiquiatrico dwgantratamento

Faz tratamento Psicologico ou Psiquitrico atuatemen

Psicoldgico
Psiquiatrico

Usa algum medicamente psicofarmacoldgico
Teve outro eventos traumatic@lém do cancer

Eventos Marcantes

Morte de algum familiar ou ente querido

Doenca na familia

Acidente (bicicleta, atropelamento, etc)

Violéncia ou abuso
Separacéo dos pais
Deficiéncia fisica (nascenca)
Outras doencas

Idade (em anos)
Idade no diagndstico (em anos)
Tempo de tratamento (em meses)
Tempo do término do

tratamento (em meses)

23 (35,4)

16)(24,
4 (6,2)
1(1,5)
2(3,1)

50 (76,9)

35 (53,8)

1(1,5)
2 (3,1)

5(7,7)

20 (32,3)

8 (12,3)
5(7,7)

3 (4,6)
1 (1,5)

1 (1,5)
1 (1,5)
1(1,5)

Média (DP)
19 (2,7)
9 (4,9)

22,83(18,96)

84,53(60,11)

Nota: N= nimero de participantes, DP= desvio padréxpercentual
1-Estavam em idade escolar 40 (70, 8%) das criang@griodo do tratamento.
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3.2.3. Instrumentos

a) Dados sociodemograficos e clinicos: recolhermégdes como idade, sexo, estado civil,
escolaridade, diagnéstico, tempo de tratamento,cedimentos realizados (cirurgia,

guimioterapia, radioterapia, transplante de medudgyresenta também uma questdo sobre a
identificacdo, por parte do participante, de algurtro evento estressor significativo que possa

ter ocorrido até o periodo atual.

b) Escala de Rastreio de Sintomas de Stress Pamat@o (SPTSS — 17) — Desenvolvido
inicialmente por Carlson (2001), foi adaptado euwdo no Brasil por Kristensen (2005). Esta
versdo do SPTSS apresentou consisténcia intern85, semelhante a descrita por Carlson
(2001),0=.91 . O instrumento também foi utilizado em owstudo com amostra brasileira de
pacientes que haviam sido internados em UTI (Ripviedbdoro & Castro, 2012). No presente
estudo o indice de consisténcia interna foude9. Trata-se de um instrumento de autorrelato
composto por dezessete perguntas em que o pantieipave responder com qual frequéncia
vivenciou cada um dos dezessete itens nas duasasltsemanas (0O=nunca; 10=sempre). De
acordo com Kristensen (2005), o instrumento visaa wurrespondéncia de cada item aos
sintomas que compde os critérios diagnosticos mardEPT propostos no DSM-1V,
compreendendo os trés agrupamentos de sintomeszi@@ncia ou reexperiéncia (itens 11, 13,
14, 16, e 17); b) evitacdo/entorpecimento (iter®, B, 4, 5, 7 e 9) e c) excitabilidade aumentada

(itens 6, 8, 10, 12 e 15).

c) PTSD Checklist — Civilian Version (PCL-C)Trata-se de um instrumento de
autorrelato que contém 17 itens que sdo paralelesrérios estabelecidos pelo DSM-IV para
diagnéstico de transtorno de estresse poOs-traum@tieathers, Litz, Huska & Keane, 1994).
Esse instrumento foi validado nos Estados Unidoa pma amostra de sobreviventes de cancer

gue foram submetidos a transplante de medula {&seidh, Redd, Duttamel, Vickberg, &
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Ricketts, 1999), e também foi utilizado por Schwaet Drotar (2006) em uma amostra de
sobreviventes de cancer infantil. Os participamntegem responder se apresentam as queixas
relatadas no instrumento em uma estkéat de 1 (nada) a 5 (muito). Existem duas formas para
avaliar o PCL-C. A primeira é feita por agrupame@andividuo apresenta TEPT se pontuar ao
menos um item do critério B (questdes 1-5), tréssitdo critério C (questdes 6-12) e dois itens
do critério D (questdes 13-17). Considera-se ptesersintoma quando a resposta pontuar trés
ou mais. A segunda forma é através de um pontode, cue segundo Schwartz et al. (2012) é
40. Em estudo feito nos Estados Unidos sobre gwipdades psicométricas deste instrumento, o
mesmo apresentou um indice de consisténcia intden®.87 (Ruggiero, Bem, Scotti, &
Rabalais, 2003). No presente estudo, o instrumagresentou um indice de consisténcia interna

deo= .86.

d) Revised lliness Perception Questionnaire for HeaReople (IPQ-RH)nstrumento
desenvolvido por Figueiras e Alves (2007), a padbr IPQ-R - Revised lliness Percetion
Questionarie (Weinmann et al.,1996) para avaliar a percepcdodaenca em individuos
saudaveis. O instrumento avalia 0 que pessoas\s@8d#Eensam sobre determinada doenca, e
como sua forma de pensar se relaciona com os ctanpemtos associados a saude. Esta
dividido em trés partes. A primeira parte corregfgpo@ dimensao identidada&lgntity). Sao
apresentados dezessete sintomas, comumente caghgmd exemplo, dores, falta de ar, fadiga,
etc.) e as participantes sao convidadas a respsadmreditam que o0s sintomas descritos podem
estar relacionados com a doenga em questao (raspst ou ndo). A segunda parte inclui as
dimensbes consequéncias, coeréncia da doenca,aduciglica da doenca, duracdo aguda/
cronica, controle pessoal controle do tratamentpeesentacdo emocional. A terceira parte diz
respeito as atribuicdes sobre as possiveis caasasfdrmidade que € dividida entre fatores de
risco/ estilo de vida e atribuicdes psicoldgicas. duas Ultimas dimensdes sdo compostas por

uma escala likert de cinco pontos (de concordogohemte até discordo plenamente). Por ultimo,
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€ solicitado ao paciente que enumere livrementdrés causas mais importantes que ele
considera serem as principais causas da doencaiestdg. Todas as dimensfes apresentaram
boa consisténcia interna, variando de 0,64 paramersdo controle pessoal a 0,81 para a
dimenséo representacdo emocional. No presenteoessid instrumento apresentou um indice

de consisténcia interna de=.65.

3.2.4. Procedimentos Eticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica Do Hwdple Clinicas de Porto Alegre
(Processo numero 120031). Todos os participastgaaam o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido autorizando a sua participacdo nguszs Os pais ou responsaveis assinaram um

termo de Consentimento Livre e Esclarecido pafq@aogcipantes menores de 18 anos.
3.2.5. Andlise de dados

Todos os dados coletados foram tabulados e anadisdrhves d&tatistical Package for
Social SciencegSPSS) 20.0. Foram realizadas analises descri{ivaslias, desvio padréo,
porcentagens) de todos os resultados. Foram fedaslacdes de Pearson entre as variaveis
TEPT, percepcao sobre a doenca e algumas vargn@sdemograficas e clinicas. Comparacoes
de médias (test t e ANOVA) foram realizadas paragarar a pontuacdo do SPTSS, do PCL-C e
do IPQ-RH em relacdo ao género, presenca ou naatdes eventos marcantes além do cancer
infantil, e presenca de sequelas fisicas ou na@amequéncia da doenca. Por fim, foi feita
analise de regressao linear para identificar oipelspapel preditor das dimensdes da percepcao
sobre a doenca para o surgimento de sintomas dé. TEP

3.3. Resultados

Inicialmente sé&o apresentadas as analises deasrifies resultados de TEPT (PCL-C e
SPTSS) e da percepcéo sobre a doenca. Com rela¢@olaC, pacientes que apresentaram 40
pontos ou mais (Schwartz et al., 2012) teriam prelvdiagnostico de TEPT. Assim, 18,5% ou

12pacientes da amostra, segundo esse critério, apmesm® sintomas de TEPT. De acordo com
49



o critério de agrupamentdNécional Center for PTSD2010; Stuber et al., 2011;) 9,2% ou 6
pacientes apresentaram TEPT. Em termos de sinttogato41% preencheram os critérios para
revivéncia, 16,9% para evitacdo e 35,4% para eilidade aumentada. Com relacdo aos
indices de TEPT medidos através do SPTSS, utilize&t de média superior 5, sugerido por
Kristensen (2005) e também utilizado no estudo deaRi, Teodoro e Castro (2012). Assim,
9,2% da amostra ou 6 participantes apresentaratongas de TEPT. As comparacdes dos

indices de TEPT do PCL e SPTSS séo apresentadabaka 2.

Tabela 2

Frequéncia e Porcentagem de sobreviventes de camfegrtii com diagndstico de TEPT
e sintomatologia

PACIENTES COM TEPT N (%)
PCL (ponto de corte <40) 12 (18,5)
PCL (agrupamento) 6 (9,2)
PCL (presenca sintomatologia)
Revivéncia 27 (41,5)
Evitacdo 11 (16,9)
Excitabilidade aumentada 23 (35,4)
SPTSS (ponto de corte <5) 6 (9,2)

Nota: N= nimero de pessoas, %=percentual

Dos 65 participantes, 21 (32,3%) deles mencionagae haviam passado por outro
evento estressante além do cancer (como mortegde damiliar ou ente querido, doenca grave
de algum familiar, separacdes, violéncia, entreosiit Desse modo, a amostra foi separada em
dois grupos: participantes que descreveram outemtevestressante além da experiéncia do
cancer infantil (n=21) e os que descreveram aperasicer infantil (n=44). Através do teste t,
verificou-se que o0s pacientes que tinham outro tevemarcante além do céncer obtiveram
pontuacdo média mais alta no SPTSS (t= -1,970 pX@® relacdo ao outro grupo, enquanto
nas demais medidas ndo houve diferencas signasatba mesma forma, separou-se a amostra

entre pacientes que ficaram com algum tipo de $&disica em consequéncia da doenca e do
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tratamento (como amputacdo, problemas nos memioicepacidade reprodutiva) (n=23) e o0s
gue nao tiveram sequela (n=42). Nao foram encaoasraiderencas entre os grupos. Da mesma
forma, ndo houve diferenca significativa has médasTEPT entre homens e mulheres. Estes

dados séo apresentadosliadela 3

Tabela 3

Comparacbes das meédias (PCL-C e SPTSS) entre gogroom e sem eventos
marcantes, com e sem sequelas fisicas e entre s@maalheres.

Grupo com eventos Grupo sem eventos ¢

marcantes N(21) marcantes N(44) p<
Média PCL (DP) 6,21 (4,1) 4,25(4,1) -1,775 0,08
Média SPTSS
(DP) 2,84 (1,8) 1,9 (1,7) -1,97 0,05*
Grupo com sequelas Grupo sem sequelas p<
fisicas N(23) fisicas N(42)
Média PCL (DP) 4,3 (3,4) 5,1 (4,6) 0,697 0,48
Média SPTSS
(DP) 1,9(,5) 2,3(1,9) 0,794 0,43
Masculino Feminino t p<
Média PCL (DP) 4,3 (4,2) 5,8 (4) -1,328 0,189
Média SPTSS
(DP) 1,9 (1,8) 2,7 (1,7) -1,698 0,94

N= numero de participantes, %= percentual, DP= desvio padrdo, *=p<0,05

Analise de correlacdo de Pearson foi realizada pasaninar as correlacdes entre as
diferentes medidas de TEPT (PCL-C e SPTSS) e suasngdes (revivéncia/reexperiéncia,
evitacdo, excitabilidade aumentada) e a percepgiéi@  doenca e suas dimensodes (identidade,
percurso agudo/crénico, percurso ciclico, consegjaéncontrole pessoal, coeréncia da doencga,
representacdo emocional). A Tabela 4 mostra questas dimensbes do PCL-C e do SPTSS
apresentaram correlagdes significativas. Da mesmmaaf todas as dimensfes do PCL-C e do

SPTSS apresentaram correlagdes com as dimens@eQ@BReH.
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Com relacao as trés principais causas do canaertihfatribuidas pelos sobreviventes, a
causa mais apontada por eles foi hereditariedaseagareceu em primeiro lugar (N=14). Esta
foi seguida de alimentac&o e outros habitos (N=1&), sabe ou n&do tem ideia (N=6), correr no
barro ou excesso de atividades (N=6), pouca assiaténédica (N=4), merecimento ou para ser
uma pessoa melhor (n=4), abandono ou divércio (Ne8)sas misticas ou religiosas (N=3),
fumaca de cigarro ou poluicdo N=1).

Foram feitas andlises de regresséo linear pardifidano possivel papel preditor das
dimensdes da percepcdo sobre a doenca que seacimatam com o TEPT. Algumas
dimensdes da percepcao sobre a doenca foram pesdde TEPT, tanto do PCL-C quanto do
SPTSS. As analises de regressao sao apresentabtiaisata 5.

Em relacdo as médias totais do PCL-C € possivelradrs no primeiro passo da analise,
gue o IPQ-RH total foi preditor de maneira sigrafiea 3=0,469 p<0,001), explicando 22% da
variancia. No segundo passo, com a inclusdo dandgi@eelPQ-RH controle do tratamento, tanto
o IPQ-RH total quanto IPQ-RH controle do tratamemtmstraram-se preditoras das médias
totais do PCL-C, de maneira significativg=0,610 , p<0,001 ep=-0,285 p<0,05
respectivamente), explicando 28,2% da varianca.tot

A dimensao reexperiéncia (PCL-C) teve como prediorprimeiro passo da analise, a
dimensédo representacdo emocional do IPQ-RHO0,386, p<0,01), explicando 14,9% da
variancia. No segundo passo, com a inclusdo dandifiee coeréncia da doencga, ambas as
dimensdes mostraram-se preditorfs0(0370, p<0,01 §=0,261, p<0,05, respectivamente),
explicando 21,7% da variancia. No terceiro pasen) a inclusdo da dimensao duragéo ciclica
todas as variaveis foram preditoras de maneirafsigtiva (3=0,335, p<0,01p=0,243, p<0,05 e
=0,238, p<0,05, respectivamente), explicando 27¢@P4variancia. A varidvel representacao
emocional também foi preditora significativa de diedo evitagdo do PCL-(B=0,330,

p<0,001), explicando 10,9% da variancia.
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Tabela 4
Correlacdes entre as variaveis do estudo

2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 1% 16 17 18 19 20

1 894 | 019 |,796 | ,919 | ,894 | ,796 |,991 | ,259 | ,131| ,217| ,275| ,148| ,016| ,289 |,382 | -,145| -,040] ,100| -,023
> 1|,671 | ,578" | ,671 |1,000 | ,578" |,880° | ,148| ,115| ,075| ,138| ,099| ,062| ,241|,330" | -,084| -,125| ,012| ,049
3 1|,727°|1,000" | 671" | ,727"|,890" | ,299 | ,132| ,289 | ,310 | ,156| ,000| ,295 |,391" | -,180| ,058| ,132| -,041
4 1| ,727"| 578" | 1,000 | 862" | ,266 | ,079| ,257 |,360" | ,158| -,072| ,201| ,233| -111| -,043| ,179| -,152
5 1| 671" | ,727"|,890" | 299 | ,132| ,289 | ,310 | ,156| ,000| ,295 |,391" | -,180| ,058| ,132| -,041
6 1| ,578"|,880° | ,148| ,115| ,075| ,138| ,099| ,062| ,241|,330° | -,084| -,125| ,012| ,049
7 1|,862" | ,266 | ,079| ,257 |,360" | ,158| -,072| ,201| ,233| -,111| -,043| ,179| -,152
8 1| ,260 | ,124| ,221| ,293| ,153| ,001| ,277 |,359" | -,137| -,054| ,113| -,047
° 1| ,234|,323"| ,188| ,192| ,128| ,175| ,300 -| -187| ,200 -

,355 427
10 1| ,028| ,149|,842"|,709" | -,037| ,054|-301 | ,252 | ,228| -,050
1 1| ,251| ,043| ,037| ,067| ,139 - ,078| ,156| -,241
12 1| 11| ,217| ,236| ,145| -101| 215 ,133| -,107
13 1| ,263 | -,066| -,014|-,313| ,209| ,30Z | -,072
14 1| -,018 ,067| -,054| ,191| ,062| ,023
15 1| ,071|-,290| ,046| -,031| ,118
16 1| -,102| -,214| ,012| -,194
17 1| -,026| -,240| ,164
18 1| ,3117| ,190
19 " 620
20 1

Nota: **. p<0,01; *p<0,05 ; 1- média pcl; 2- média pclia¢do; 3- média pcl reexperiéncia; 4- média pcitekilidade aumentada; 5- sptss reexperiénciap®s evitacédo; 7-sptss
excitabilidade aumentada; 8- sptss total; 9- IPQidRttidade; 10- IPQ-RH duracéo aguda/cronica]RQ-RH duracao ciclica; 12- IPQ-RH consequéndi@s]PQ-RH controle
pessoal; 14- IPQ-RH controle do tratamento; 15-FQcoeréncia; 16- IPQ-RH representacdo emocidTallPQ-RH causa total; 18- idade do paciente (eos) 19- idade no
diagnostico (em anos); 20- tempo do término daunanhto (em meses).



J& em relac@o ao SPTSS, é possivel observar qpeinmeiro passo da andlise, a
dimensé&o representagdo emocional do IPQ-RH foiitoredsignificativamente das
médias totais do SPTS$=0,357, p< 0,01), explicando 12,7% da variancia. No
segundo passo da andlise, com a inclusdo da dimeosiéncia da doenca, ambas
foram preditoras significativa$£0,341, p<0,01 §=0,250, p<0,05, respectivamente),
explicando 19% da variancia. A dimenséo reexpei@émeve como preditora, no
primeiro passo da andlise, a dimensao represenwg@eional [=0,386, p<0,01),
explicando 14,9% da variancia e no segundo passo, & inclusdo da dimensao
coeréncia da doenca, ambas foram significatiga®,870, p<0,01$=0,261, p<0,05,
respectivamente), explicando 21,7% da varianciatekzeiro passo, com a inclusao da
dimensado duracao ciclica, todas foram preditorasg® a primeira mais significativa
(p=0,335, p<0,01$=0,243, p<0,05 = 0,238, p<0,05), explicando 27,2% da variancia.
A dimensao representacdo emocional foi preditordiniensao evitacad@£0,330, p<
0,01), explicando 10,9% da variancia. Por fim, metisdo identidade do IPQR-H foi
preditora da dimenséo excitabilidade aument$d,266 e p<0,01), explicando 71%
da variancia.

Tabela 5

Analise de regressao linear

Média PCL
Variaveis Passo 1 Passo 2
B p
IPQR-H total 0,469*** 0,610 ***
IPQR-H controle do tratamento —0,285*
AR?2 0,22 0,061
R2 0,22 0,282
Média PCL reexperiéncia,
Variaveis Passo 1 Passo 2, Passo 3
p p B
IPQR-H representacédo emocional 0,386** 0,370** 633
IPQR-H coeréncia da doenca 0,261~ 0,243*
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IPQR-H duracao ciclica
AR?
R2

Média PCL excitabilidade aumentada

Variavel

IPQR-H consequéncia
AR2

R2

Média PCL evitagao, 3
Variavel

IPQR-H representacédo emocional
AR2

R2

Média SPTSS, 3

Variavel

IPQR-H representacédo emocional
IPQR-H coeréncia da doenca
AR?2

R2

Média SPTSS reexperiéncia
Variavel

IPQR-H representacédo emocional
IPQR-H coeréncia da doenca
IPQR-H duracéo ciclica

AR?

RZ

SPTSS evitagéo

Variavel

Representacdo emocional

AR?2

R2

SPTSS excitabilidade aumentada
Variavel

IPOR identidade
AR?
RZ

0,149**
0,149

0,068*
0,217

Passo 1
B
0,360**
0,129**
0,129

Passo 1
B

0,330***
0,109**
0,109

Passo 1 Passo 2
B B

0,357** 0,341**
0,250*
0,127** 0,062*
0,127 0,19

Passo 1 Passo 2
B B

0,386** 0,370**
0,261*

0,149%**
0,149

0,068*
0,217

Passo 1
B

0,33
0,109**
0,109

Passo 1
B

0,266**
0,71*
0,71

0,238*
0,055*
0,272

Passo 3
B

6/33
0,243*
0,238
0,055*
0,272

Nota R2= variancia explicad&R?= R? ajustaddgi=escore padronizado, *p<0,05 **p<0,01 **p<0,001
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3.4. Discussao

Esse estudo investigou a presenca de sintomas B& €Esua relacdo com a
percepcdo sobre a doenca em sobreviventes de dafareil. O indice de TEPT, que
variou de 9,2% a 18,5% de acordo com o instrumemta@ritério de avaliacao utilizado,
€ comparavel com os indices de TEPT encontradotematura internacional com
amostras de sobreviventes de cancer infantil, queram de 8% (Ganz, Raz, Goethe,
Yahiv, & Bucval, 2010) a 29% (Aldelfer, Navsaria,Kazak, 2009). Esses indices séo
considerados altos em relacdo a populacdo em gerlseria de 6,8%, num estudo
feito nos Estados Unidos (Kessler et al.., 200%).Bxasil, os estudos epidemiolégicos
sobre o TEPT com a populacao juvenil ainda sdogm(Borges, Zoltowski, Zucatti, &
Dell’Aglio, 2010; Ximenes et al., 2009). Nestesuglsts verificou-se uma prevaléncia de
sintomas de TEPT de 6,5% em estudantes de 6 a0%3 an

indices significativos de sintomas de TEPT na araosstudada confirmam a
importancia de investigar ndo apenas o diagnédbdpanstorno, mas a presenca de sua
sintomatologia. Apresentar um grupo de sintomagqgée representar sofrimento,
dificuldades ou prejuizos em diferentes aspectosiaen dessas pessoas (Ganz et al.,
2010; Lee & Santacroce, 2007; Schartz et al., 20BR2)presenca de 41,5% de
sintomatologia de revivéncia nos sobreviventes edessudo indica que, mesmo sete
anos (84,53 meses) apds o término do tratamerds, ceintinuam tendo lembrancas,
sonhos ou pensam na experiéncia do cancer mesmdajndo querem pensar sobre
ISSO.

As comparacdes feitas entre 0os grupos de pacignsafirmaram ter vivido
outro evento marcante além da experiéncia do canostraram que eles tém indices
mais altos de TEPT (medido pelo SPTSS) que os derRase dado indica que ndo
podemos afirmar com certeza o quanto a sintomatolbg) TEPT nesses pacientes esta
realmente relacionada a experiéncia do cancer afléenciada por outro evento
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estressor, apesar de os participantes terem siglatados a responder 0s instrumentos
sempre com foco no cancer infantil e no tratamgontvivenciaram. Da mesma forma,
nem sempre é possivel detectar facilmente se agzoe percebidos foram decorrentes
do TEPT ou se j& estavam presentes anteriormeai@eriéncia do evento estressor
(Sbardelloto et al., 2011). Assim, confirma-se a&essidade de investigar outros
eventos estressantes de vida nas pesquisas copvigehtes de cancer infantil para
uma andlise mais criteriosa dos resultados e deiy@smpacto cumulativo de eventos
estressores (Currier, Shields, & Phipps, 2009).detro lado, os pacientes que tiveram
sequelas fisicas decorrentes do cancer infantibpé@sentaram mais sintomatologia de
TEPT que os pacientes que néo tiveram. E possireessas sequelas ndo tenham sido
percebidas por ele como graves o suficiente pagaigessem um impacto nos indices
de TEPT.

O fato de néo haver sido encontradas diferencasfisagivas nos indices de
TEPT entre homens e mulheres é um resultado diterda outras pesquisas que
avaliaram TEPT em situacfes de problemas de sd&olaiti, Teodoro, & Castro,
2012, Girarld et al.,2007; Schelling, 2008). Emudes com sobreviventes de cancer
infantil alguns autores encontraram um indice md®rTEPT em mulheres (Lee &
Santacroce, 2007; Stuber et al., 2001) enquanto &itmais alto nos homens (Wiener
et al., 2008). Em outras pesquisas nao foram apetes diferencas significativas nos
indices de TEPT em relacdo ao género (Ganz 2(dlQ; Schwartz et al., 2012; Seitz
et al., 2010).

As variaveis clinicas e sociodemograficas invedtganao tiveram correlacdes
significativas com os indices de TEPT e suas didensEsse dado mostra que dados
objetivos e concretos da experiéncia nem semprériltoem para o aumento da
sintomatologia de TEPT e vem reforcar a hipoteseuke a avaliacdo subjetiva que

individuo faz sobre a experiéncia da doenca podenaés determinante para sintomas
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de TEPT do que fatores clinicos e sociodemografjdlmsberg, Poder, Ljungman, &
Essen, 2012). Por outro lado, a correlagdo enamteatre TEPT e as dimensdes da
percepcao sobre a doenca em sobreviventes de ¢afaceil € um resultado novo que
merece ser destacado.

Algumas dimensGes da percepcdo sobre a doenca forachitoras de
sintomatologia de TEPT. As dimensdes representagécional, coeréncia da doenca e
duracéo ciclica do IPQR-H foram preditoras de @voia/ reexperiéncia, indicando que
quanto mais a pessoa percebe que sente medo, aasiagdade, crengca sobre o tempo
prolongado de duracdo da doenca e pouco entendinsebte a mesma faz com o
individuo pense, lembre ou tenha sonhos perturleadmbre esta experiéncia.

As dimensfes consequéncia e identidade foram praditde excitabilidade
aumentada. Isto indica, no caso dos sobrevivergesadcer infantil, que quanto mais
eles perceberam sintomas relacionados a sua doescascos que ela representa,
incluindo a possibilidade de recidiva e o quaniboanca afetou a percepcdo sobre si
mesmos, mais eles tém sintomas como irritabilidageervigilancia, dificuldade para
dormir, por exemplo.

A dimensdo representacdo emocional também foi tpradide evitacao.
Sentimentos como medo, tristeza, raiva e ansiegladelacdo a doenca fazem com que
0s sobreviventes evitem situacdes as quais renmeetexperiéncia do cancer, como nao
querer ir ao médico ou fazer exames médicos, pEmplo. Isso confirma a ideia de que
a percepcdo sobre a doenca influencia nos compemtas relacionados a saude
(Hoving, Meer, Volkova, & Frings-Dresen, 2010).

A representacdo emocional merece destaque espmugfoi preditora tambéem
das médias totais de TEPT (tanto do PCL-C quant&R®SS), juntamente com as
dimensdes coeréncia da doenca e controle do tratamgue explicam o quanto a

pessoa conhece sobre a doenca e quanto ela pgeeberatamento pode controlar ou
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curar a doenca. A dimenséo representagcdo emodamaiém foi a principal preditora
de TEPT no estudo de Sheldrick et al. (2006), alémdimensdes identidade, percurso
(agudo/ crbnico) e consequéncias. Estes autoredin que as respostas emocionais
dos pacientes em relagdo ao trauma da doenca,esoeppao sobre o impacto da
doenca em suas vidas e sua confiangca no tratanmeétiico posterior sdo fatores
preditores de TEPT.

Considerando os dados aqui encontrados, poderseafjue a percepgao sobre
a doenca pode contribuir para o desencadeamentsirdemas de TEPT nos
sobreviventes de cancer infantil. No caso dos sol@etes, cada um traz consigo a
percepcao e as particularidades da experiénciardevenciado um cancer na infancia,
evento considerado traumatico, mas a partir dagnrdcdes e crencas que possui,
perceberd como mais ou menos ameacador. De aamngho Shiloh (2006), o
conhecimento que o individuo tem sobre a doenestsdelece de forma objetiva, ja as
representacdes sdo subjetivas. Desta forma, qoasoo individuo perceberia o cancer
como ameacador, mais 0 evento se tornaria potemaidé traumatico para ele e mais
aumentaria a probabilidade de desenvolver sintaledEPT.

A relacdo aqui encontrada entre TEPT e percepchre so doenca pode ser
considerada muito relevante e tem implicacdes dasre praticas importantes. Em
primeiro lugar, mostra que a percepc¢ao subjetivdatmnca, e ndo os dados objetivos
(clinicos e sociodemogréaficos) sdo importantes pargurgimento de TEPT em
sobreviventes de cancer infantil. Além disso, essssltados servirdo para auxiliar os
profissionais da area da saude a lidar com o pacem cancer e com o sobrevivente,
uma vez que, ele podera investigar, no trato cqraaiente, que percepcao ele tem de
sua doenca e podera vislumbrar possiveis risctsagtornos emocionais, em especial

o TEPT, nessa populacao.
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Este estudo apresentou algumas limitacdes. Unaa fldlem relacdo ao uso do
instrumento IPQ-RH. Optou-se por este instrumendds 0s participantes ndo estavam
mais em tratamento, ndo podendo assim ser condaedentes (o que implicaria no
uso da versdo para pessoas doentes, o IPQ-R). Pasémesmo tempo, esse grupo de
pacientes é diferenciado, uma vez que vivenciar@édnoer e, portanto, as informacdes
que eles tém da doenca ndo sao externas ou deiéexjes de terceiros, e sim
experiéncias pessoais. Assim, poderia ser interessa adaptacdo do IPQ-R para
sobreviventes de enfermidades graves, como céBegra limitagcdo € em relagdo ao
tamanho da amostra, considerada pequena, o qudemapgeneralizacdo dos dados. No
entanto, os participantes da pesquisa foram retoatde forma consecutiva dentro do
periodo de realizacdo da dissertacdo de mestradéao epor conveniéncia, o que de

alguma forma torna os dados mais relevantes.
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4. Consideracdes Finais da Dissertacéo

Neste estudo foi possivel avaliar o céancer iifanbmo um evento
potencialmente traumatico e desencadeador de TBPffanstorno de estresse pos-
traumatico € um transtorno de alta prevalénciaestipz implicacdes clinicas sociais e
econdmicas para o individuo que vivenciou o evaatamatico (Sbardello et al., 2011)

Pode-se analisar a presenca de sintomatologia deT TEm pacientes
sobreviventes de cancer infantil, que excede @énda populacdo geral. Isto confirma
a importancia de estudos que abordem este temal{@ddNusaria, & Kazak, 2009;
Davis, Parra, & Phipps, 2010, Schwartz & Drota@0

Variaveis clinicas e sociodemogréficas néo infhiemam significativamente no
desencadeamento de sintomatologia do transtorna.pkcepcao sobre a doenca foi
fortemente correlacionada ao TEPT. Assim, fatsidgetivos, como a percepg¢édo do
paciente sobre a experiéncia da doenca podem se&r dederminantes para o
aparecimento de sintomas de TEPT, do que variéliaisas e sociodemograficas.

A partir dos resultados encontrados, sugere-se npESqQuisas com
sobreviventes, incluindo a adaptacdo de instrursepswa esta populacdo especifica.
Destaca-se também a importancia do acompanhamsittwdgico aos sobreviventes
de cancer infantil para cuidados fisicos e psiaias American Childhood Cancer
Organization 2012), bem como aos seus familiares mesmo apdérmino do
tratamento para avaliacdes periddicas e para #psda{idar com algumas limitacfes e

dificuldades que eles possam no recomeco de Sna d# vida.
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Anexo A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Estamos convidando vocé a participar de uma pssquie tem como objetivo
entender as repercussdes psicologicas de ter midoamcer infantil. A pesquisa visa
identificar a presenca de Sintomas de EstresseTRsnatico (reacdes psicoldgicas
que podem aparecer apds a exposicdo a um aconbécinugm, muito marcante), em
adultos e adolescentes que tiveram cancer infa@8l. resultados dessa pesquisa
proporcionardo um maior conhecimento do tema naanosalidade e poderdo dar
subsidios para posterior intervengdo psicologica pacientes que sofrem do mesmo
problema que vocé. A professora Dra. Elisa KernCastro, do Programa de P0s-
Graduacédo em Psicologia da Universidade do ValRidados Sinos (UNISINOS) é a
pesquisadora responsavel pelo projeto. No HospitalClinicas de Porto Alegre

(HCPA) o pesquisador responsavel é o Dr. Lauro i@néy da Oncologia Pediatrica.

Se vocé concorda em patrticipar, pedimos sua aatatiz através da assinatura
desse Termo de Consentimento Livre e Esclarecidajuas vias, sendo que uma ficara
com vocé e a outra com o pesquisador. Se aceiticipar vocé devera responder a
algumas perguntas e questionarios, como dados gigessscolaridade, problemas e
qgueixas em relacéo a situacdes estressantes eopisiio sobre a o cancer infantil. A

aplicacdo dos questionarios demora aproximadan2@menutos.

Os dados de todos os participantes da pesquiseosfidenciais e em nenhum
momento serdo divulgados individualmente. E possjue os resultados da pesquisa
sejam divulgados em eventos e publicacfes ciessifico entanto, os resultados serédo

apresentados sempre de maneira geral, sem idagdés.

E importante salientar que a participacdo na psacgitotalmente voluntaria e
nao possui custos. Vocé nao tera prejuizos emaelag seu atendimento no HCPA se

decidir ndo participar deste estudo. Em qualquenemo do andamento desta pesquisa
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estaremos a disposicao para esclarecer duvidavaslao projeto e a sua metodologia,

e sua autorizacao de participacao podera serdatira

Para quaisquer esclarecimentos vocé podera coatgt@squisadora Elisa Kern
de Castro pelo telefone 35908121 ramal 2229 ow, @ehail:_elisakc@unisinos.b®

pesquisador responsavel pelo projeto no HCPA, Rurd Gregianin, do Servico de

Oncologia Pediétrica, podera ser contatado petfotet 33598267. Em caso de duvidas
éticas, o fone do Comité de Etica em Pesquisa deA+33598304.

Data: [/ [

B : declaro que fui
informada(o) dos objetivos da pesquisa e aceitiicgzar do estudo

Nome e Assinatura da pesquisadora que aplicourad'er
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(para os pais ou responsaveis pelos participantesenores de 18 anos)

Prezado (a) senhor (a):

Estamos convidando o menor pelo qual vocé é reggeha participar de uma
pesquisa que tem como objetivo entender as re@éresipsicologicas de ter tido um
cancer infantil. A pesquisa visa a identificar aggnca de Sintomas de Estresse Pos
Traumatico (reacdes psicolégicas que podem aparapés a exposicdo a um
acontecimento ruim, muito marcante), em adultosl@escentes que tiveram cancer
infantil. Os resultados dessa pesquisa propordimnam maior conhecimento do tema
na nossa realidade e poderdo dar subsidios paterippsntervencéo psicolégica com
pacientes que sofrem do mesmo problema que o rpetmual vocé é responsavel. A
professora Dra. Elisa Kern de Castro, do PrograenBds-Graduagédo em Psicologia da
Universidade do Vale do Rio dos Sinos (UNISINOS®)gesquisadora responsavel pelo
projeto. No Hospital de Clinicas de Porto AlegreC@A) o pesquisador responsavel é o

Dr. Lauro Gregianin, do Servi¢co de Oncologia Peitiat

Se o0 senhor (a) concorda que o menor pelo quahbosga) é responsavel
participe pedimos sua autorizagcao através da assandesse Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, em duas vias, sendo que uo@adficom vocé e a outra com o
pesquisador. O participante devera responder amalguperguntas e questionarios,
como dados pessoais, escolaridade, problemas eaquem relacdo a situacoes
estressantes e a opinido sobre o cancer infan@ipl&acao dos questionarios demora

aproximadamente de 20 minutos.

Os dados de todos os participantes da pesquiseosfidenciais e em nenhum
momento serdo divulgados individualmente. E possjue os resultados da pesquisa
sejam divulgados em eventos e publicacfes ciessifico entanto, os resultados serédo

apresentados sempre de maneira geral, sem idagdés.

E importante salientar que a participacdo na peacggitotalmente voluntaria e
nao possui custos. O menor pelo qual vocé é redpensao tera prejuizos em relacéo

ao atendimento no HCPA se decidir n&do participatedestudo. Em qualquer momento
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do andamento desta pesquisa estaremos a disppsig@@sclarecer duvidas relativas

ao projeto e a sua metodologia e podera ser rataaditorizacdo de participacao.

Para quaisquer esclarecimentos vocé podera coatgt@squisadora Elisa Kern
de Castro pelo telefone 35908121 ramal 2229 ow, @ehail:_elisakc@unisinos.b®

pesquisador responsavel pelo projeto no HCPA, Rurd Gregianin, do Servico de

Oncologia pediatrica, podera ser contatado peddaet 33598267. Em caso de duvidas
éticas, o fone do Comité de Etica em Pesquisa deA+33598304.

Data: [/ |/

EU. o , (nome do responsavel) declaro que fui
informada(o) dos objetivos da pesquisa € aceito.QUE............coevvvveeererrnrinniieeeeienns

(nome do menor) participe deste estudo.

Nome e Assinatura daquisadora que aplicou o Termo
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Dados Sociodemograficos e clinicos

Participante n®.

Idade:

Sexo:

Data de Nascimento:

Data do Diagnéstico:

Data do Fim do Tratamento:
Idade no Diagndstico:

Estado civil:
1- () solteiro
2- () casadolvive junto
3- () separado
4- () viavo

Escolaridade:
1- () analfabeto
2- () ensino fundamental incompleto
3- () ensino fundamental completo
4- () ensino médio incompleto
5- () ensino médio completo
6- () ensino superior incompleto
7- () ensino superior completo

Estuda? 1- () Sim 2-( ) Nao
Trabalha? 1- () Sim 2- () Nao

Funcéo exercida:

Tem filhos? 1- ()Sim 2- () Ndo

NuUmero de filhos e idade dos filhos:

Pessoas com as quais mora e grau de parentesco:

1- ()Paie Mae 5 - ()Cbnjuge

2- () Pais e irmaos 6- () Coénjuge e Filho (s)
3- () Pai 7 - ()Filho

4- () Mae 8 - () Sozinho

9 - () Outros:

Que tipo de céncer que vocé teve?
1- () Leucemia

2 - () Linfoma

3-() Tumor de SNC

4 - () Osteosarcoma

5- () Outro:

Teve recidiva?
1- ()Sim
2- ()Néo

Teve outro tipo de cAncer mais tarde? 1- ( ) 8ing ) N&o
Que tipo de cancer?
Quanto tempo depois?




Quais destes procedimentos foram realizados duocasee tratamento:
1 - () quimioterapia

2 - () radioterapia

3 - () cirurgia

4 - () transplante de medula

5- () Outros:

Quem cuidava de vocé durante o tratamento?
1-() paie mae
) pai

2-(
3-()
4 - () pais e outros familiares (ex. tios, avasdos)
5- () Outros:

Vocé ficou com alguma sequela fisica em decoreét@idoenca ou do tratamento?
1-()sim 2-() Néo
Se a resposta for sim assinale a alternativa qguneente:

() amputacgéo

() incapacidade reprodutiva
() problema auditivo

0)

1-
2 -
3 -
4 - () Outros:

Vocé teve que deixar de ir a escola em funcdo dagioe do tratamento?
1-()Sim 2 - ()Néao
Se a resposta for sim especifique por quanto tempo:

Teve atendimento psicolégico ou psiquiatrico dtegantratamento?
1-()Sim

2 - ()Néo

3 - ()Sim atendimento psicolégico

4 - ()Sim atendimento psiquiatrico

5- () Ambos

Faz tratamento psicoldgico ou psiquiatrico atuate®
1-()Sim

2 - ()Néo

3 - ()Sim atendimento psicolégico

4 - ()Sim atendimento psiquiatrico

5- () Sim ambos

Faz o uso de algum medicamento psicofarmacolégico?
1-()Sim
2-()Nao
Qual?

Além do cancer infantil, existe alguma situa¢do aaate que tenha acontecido na tua vida que vocé
queira destacar?

() Familiar com doenga grave

() Morte de algum familiar

() Morte de alguém muito querido
() acidente

() abuso sexual

0

1-
2.
3-
4 -
5_
6 - () Outros:
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PCL-C

Abaixo hd uma lista de problemas e de queixas gipessoas as vezes apresentam como uma
reacao a situacdes de vida estressantes.

Por favor, indique o quanto vocé foi incomodado ggies problemas durante o Gltimo més.

Por favor, marque 1 para “nada”, 2 para “um pou8qiara “médio”, 4 para “bastante”e 5 para
“muito”.

Nada| Um Médio | Bastante| Muito
pouco

1. Memdria, pensamentos e imagens repetitivostarpadores referentes auma| 1 2 3 4 5
experiéncia estressante do passado?
2. Sonhos repetitivos e perturbadores referentesaaexperiéncia estressante dg 1 2 3 4 5
passado?
3. De repente, agir ou sentir como se uma expéa@stressante do passado 1 2 3 4 5
estivesse acontecendo de novo (como se vocé asssivevivendo)?
4. Sentir-se muito chateado ou preocupado quamndonal coisa lembra vocé de 1 2 3 4 5
uma experiéncia estressante do passado.
5. Sentir sintomas fisicos (por exemplo, coracderta forte, dificuldade de 1 2 3 4 5
respirar, suores) quando alguma coisa lembra vecérd experiéncia estressante
do passado?
6. Evitar pensar ou falar sobre uma experiénci@esinte do passado ou evitar ter 1 2 3 4 5
sentimentos relacionados a esta experiéncia?
7. Evitar atividades ou situagdes porque elas lamhrma experiéncia estressante 1 2 3 4 5
do passado?
8. Dificuldades para lembrar-se de partes impagtade uma experiéncia 1 2 3 4 5
estressante do passado?
9. Perda de interesse nas atividades de que vtef@stumava gostar? 1 2 3 4 5
10. Sentir-se distante ou afastado das outras g&aso 1 2 3 4 5
11. Sentir-se emocionalmente entorpecido ou incdpder sentimentos amorosgs 1 2 3 4 5
pelas pessoas que lhe séo préximas?
12. Sentir como se vocé ndo tivesse expectativasgpfturo? 1 2 3 4 5
13. Ter problemas para pegar no sono ou para cantitormindo? 1 2 3 4 5
14. Sentir-se irritavel ou ter explosdes de raiva. 1 2 3 4 5
15. Ter dificuldades para se concentrar? 1 2 3 4 5
16. Estar “super alerta”, vigilante ou “em guarda"? 1 2 3 4 5
17. Sentir-se tenso ou facilmente sobressaltado? 12 3 4 5
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Escala de Rastreio de Sintomas de Estresse Pés-Tinztico (SPTSS)

No espaco em branco antes de cada pergunta, colomgquaimero para dizer o quanto cada
coisa tem acontecido com vocé durante as Ultimas demanas. Use a escala abaixo para
decidir qual numero colocar no espaco em brancdoqie —0 se vocé nunca teve a
experiéncia durante as duas Ultimas semanas eueotedO se isto estava acontecendo com
vocé ou se aconteceu todos os dias nas Ultimassdoamas. Se aconteceu algumas vezes, mas
nao todos os dias, coloque um dos numeroes-@e 10 para mostrar o quanto.

(nunca)0 1 2 3 4 5 6 7 8 10 (sempre)

=

. Eu ndo tenho vontade de fazer coisas questavg de fazer.

N

. Eu ndo consigo lembrar muito de coisas mlilgsaconteceram comigo.

w

. Eu me sinto afastado e isolado de outra®agess

IN

. Eu tento ndo pensar sobre coisas que medand® algo ruim que aconteceu comigo.

ol

. Eu me sinto entorpecido. Eu ndo sinto emaigieortemente quanto costumava sentir.

__ 6. Eu tenho dificuldades em me concentrar sodisas ou prestar atengédo em algo por um
longo periodo de tempo.

___7. Eu tenho dificuldade de pensar no futuro eaeneditar que viverei até uma idade
avancada.

8. Eu me sinto muito irritavel e perco o corrol

9. Eu evito fazer coisas ou estar em situac@iespqssam me lembrar de algo rrivel que
aconteceu comigo no passado.

10. Eu estou muito alerta ao ambiente que nt&a @nervoso sobre o que esta acontecendo
ao meu redor.

11. Eu me encontro repetidamente lembrando soisas que me aconteceram, mesmo
quando ndo quero pensar sobre elas.

12. Eu fico sobressaltado ou surpreso muitdnfaate e—pulo quando ou¢o um som
repentino.

13. Eu tenho sonhos ruins sobre coisas termueisne aconteceram.
14. Eu fico muito perturbado quando algo me fanallguma coisa ruim que me aconteceu.
15. Eu tenho dificuldade em adormecer ou peroggirgmrmindo.

16. Quando algo me lembra de alguma coisa rugnagonteceu, me sinto trémulo, suado,
nervoso e meu coracao bate realmente rapido.

17. De repente eu me sinto com se estivessel@ean passado, em uma situagdo ruim na
qual eu ja estive, e € como se isto estivesse exmmio de novo.

SPTSS verséo 1.0 copyright Eve Carlson (2001) Tiddwezadaptado por Christian H. Kristensen (2005)
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Revised lliness Perception Questionnaire RevisedAQ-R) for healthy people-

Versao Portuguesa

Por favor, indique marcando com um circulo (simné@w) se acha que estes

sintomas estéo relacionados coapanca.

Este sintoma esta
relacionado com doenca

SIM NAO

Dores

Dores de garganta

Nausea

Falta de ar

Perda de peso

Fadiga (cansaco)

Rigidez das articulagdes

Olhos inflamados

Dificuldade em respirar

Dores de cabeca

Indisposicao de estbmaga

Dificuldade em dormir

Tonturas

Perda de forcas

Estamos interessados em sua opinido solo@eaca Por favor, indique o seu
acordo ou desacordo com as seguintes afirmacdesando uma cruz no quadrado que

ache apropriado para o seu caso. Nao ha respestas, ©iem erradas.
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Discorda Discorda | Néao Concorda | Concorda
plenamente concorda plenamente
nem
discorda

1 | A doenca dura pouco tempo

2 A doencaé uma doenga mais
permanente que temporaria

3 | Adoenca dura muito tempo

4 | Adoenca passa depressa

5 Acho que a doenca dura para
o resto da vida

6 | Esta doenga é grave
A doenca afeta seriamente a

7 | forma como o doente se vé,
enquanto pessoa

3 A doenca tem sérias
consequéncias econdmicas
A doenga causa dificuldades

9 | aqueles que estdo proximos do
doente
O que o doente faz pode

10 | determinar, se a doenga
melhora ou piora

11 A evolucéo da doenca
depende do proprio doente
O doente tem o poder de

12 | influenciar a evolugéo da
doenca

13 O tratamento é eficaz na cura
da doenca
Os efeitos negativos da

14 | doenca poderéo ser
prevenidos ou evitados pelo
tratamento

15 | O tratamento da doencga pode
controlar a doenca

16 | Os sintomas da doenca
confundem-me

17 | A doenga € um mistério para
mim

18

N&o compreendo a doenca
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19 | Os sintomas da doenga vém
vao em ciclos

[0}

20 | A doenga é muito
imprevisivel

21 | A doenca passa por fases qu
melhora e piora

1)

22 | Fico deprimido (a) quando
penso sobre a doenga

23 | Quando penso sobre a doenga
fico perturbado (a)

24 | Se eu tivesse a doenca sentif
me-ia zangado (a)

25 | Fico ansioso (a) quando penso
sobre a doenga

26| A doenca faz-me sentir medd

Gostariamos de saber o que vocé considera sersa dagloenca Como as
pessoas sao muito diferentes, ndo ha respostas genta esta questdo. Estamos mais
interessados em suas opinides acerca dos fatoeesagigam esta doenca, do que nas
opinides de outros, incluindo o que médicos ouasypessoas lhe possam ter sugerido.

Abaixo se encontra uma lista das causas possiaess g doenca. Por favor,
indiqgue o quanto concorda ou discorda com estasasaumarcando com um X 0O

quadrado apropriado.

Concorda N&o concorda| . Discorda
Concorda ; Discorda
plenamente nem discorda plenamente

Estress ou preocupagao

Hereditariedade (é de familia

Fumar

Excesso de peso

Destino ou ma sorte

Tipo de alimentacédo

Poluicdo do ambiente

O meu estado emocional
(sentir-me so, ansioso)

O meu préprio
comportamento

Pouca assisténcia médica nog
passado
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Acidente ou lesdo

A minha personalidade

(maneira de ser)

Envelhecimento

Um micrébio ou um virus

A minha atitude mental
(pensar sobre a vida de uma
forma negativa)

Alteracdo das defesas do
organismo

Problemas familiares ou
preocupacdes

Excesso de trabalho
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