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Resumo

O avanco cientifico e tecnoldgico do tratamento do cincer na infancia foi notdvel nas udltimas
décadas gerando taxas de cura cada vez maiores e, com isso, interesse crescente de pesquisadores
sobre a qualidade de vida de sobreviventes. Resultados de estudos em psico-oncologia pediatrica
tém mostrado a existéncia de um pequeno, mas relevante, grupo de criangas e adolescentes
sobreviventes e membros familiares que ndo enfrentam bem ou que tem expressivas dificuldades
pessoais, familiares e sociais. O objetivo principal deste trabalho consistiu em descrever e analisar
as estratégias de enfrentamento adotadas por criancas e adolescentes, sobreviventes de cancer,
frente o estressor sobrevivéncia. Também objetivou-se identificar os principais estressores
relatados pelos sobreviventes, bem como as necessidades percebidas pelos pais/cuidadores em
relacdo ao acompanhamento dos filhos. Participaram deste trabalho uma crianca e oito adolescentes
sobreviventes de cancer vinculados a Associa¢do Brasileira de Assisténcia as Familias de Criangas
Portadoras de Céancer e Hemopatias (ABRACE) no Distrito Federal, bem como seus cuidadores
(nove maes, dois pais e uma avd). Foram adotados, como critérios de inclusdo, criangas e
adolescentes sobreviventes de cancer primdrio (independente do tipo), de ambos 0s sexos, com
idade minima de 10 e mdxima de 18 anos no momento da coleta, que finalizaram o tratamento
hospitalar em fun¢d@o da cura da neoplasia entre cinco e 12 anos atrds. O projeto teve coleta unica,
foi realizado na casa dos participantes que residiam no Distrito Federal ou em localidades do estado
de Goias relacionadas ao entorno do DF. Os instrumentos utilizados foram o Children’s Coping
Behavior Questionnaire para avaliacdo do enfrentamento, o Youth Self Report (YSR) para
avaliac@o dos estressores nos jovens sobreviventes e o Child Behavior Checklist (CBCL) para os
pais/cuidadores responderem. Foi também aplicada uma entrevista semiestruturada aos
pais/cuidadores, gravada em &dudio, a fim de identificar necessidades em relacdo ao
acompanhamento dos filhos. Os resultados indicam a utilizagdo de estratégias de enfrentamento
positividade, espiritualidade, suporte familiar e distracdo por meio de rotinas como as mais
utilizadas pelos sobreviventes. O achados indicam que os principais estressores dos sobreviventes
estdo relacionados a retraimento e depressdo, bem como problemas de atengdo. Os pais relatam que
apods a experiéncia da doenga sentem-se com mais medo de perder seus filhos, aprenderam a dar
mais valor a vida, sugerem que se tenha confianca em Deus e na medicina, mostram satisfacdo com
o sistema de acompanhamento de seus filhos curados e a maioria ndo identifica ganhos com a
experiéncia da doenca. Pelo cardter dinAmico do enfrentamento, sugere-se que pesquisas futuras
sejam longitudinais e de acompanhamento, amostras formadas por pacientes curados de cancer em
diversas fases da sobrevivéncia, expostos a estressores comuns € uso de instrumentos validados a
populagao brasileira.

Palavras-chave: Céancer infantil, psico-oncologia pediatrica, sobrevivéncia, estressores,
enfrentamento.
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Abstract

The scientific and technological advance of cancer treatment in childhood was remarkable in recent
decades generating increasing cure rates, and with it, the growing interest of researchers on the
quality of life of survivors. Results of studies in pediatric psycho-oncology have shown the
existence of a small but relevant group of children and adolescents survivors and family members
who do not face well or have significant personal family and social difficulties. The main objective
of this study was to describe and analyze the coping strategies adopted by children and adolescents,
cancer survivors, dealing with the stressor survivorship. It also aimed to identify the main stressors
reported by survivors as well as the needs perceived by parents/caregivers in relation to the follow-
up of the children. A child and eight adolescent cancer survivors participated in this work linked to
the Brazilian Association of Assistance to Families of Children with Cancer and Hematological
disease (ABRACE) in the Federal District, as well as their caregivers (nine mothers, two fathers
and a grandmother). The criteria for inclusion adopted were children and adolescents survivors of
primary cancers (regardless of type), of both sexes, aged 10 and maximum of 18 years at the time
of data collection, who finished hospital treatment as a function of cure neoplasia between five and
12 years ago. The project had unique collection was held at the home of participants who resided in
the Federal District or localities in the state of Goids related to the DF around. The instruments
used were the Children's Coping Behavior Questionnaire for assessment of coping, the Youth Self
Report (YSR) for assessment of stressors in young survivors and the Child Behavior Checklist
(CBCL) for parents / caregivers respond. Was also applied a semistructured interview for parents /
caregivers, audio-recorded, in order to identify needs in relation to the follow-up of the children.
The results indicate the use of positive coping strategies, spirituality, family support and distraction
through routines as the most used by survivors. The findings indicate that the main stressors of
survivors are related to withdrawal and depression, and attention problems. Parents report that after
the experience of illness they feel more afraid of losing their children, learned to give more value to
life, has suggested trust in God and in medicine, show satisfaction with the system of monitoring of
their cured children and the majority did not identify gains with the experience of the disease. For
the dynamic nature of the coping, it is suggested that future research should be longitudinal and
monitoring samples formed by patients with cancer at various stages of survival, exposed to
common stressors and use of valid instruments to the Brazilian population.

Keywords: Childhood cancer, psycho-oncology pediatric, survival, stress, coping.
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Apresentacio

O interesse da pesquisadora do estudo por psico-oncologia pedidtrica comecgou ainda na
graduagdo quando foi estagidria em um ambulatério de quimioterapia de um hospital infantil na
cidade de Florian6polis/SC. Neste trabalho, primordialmente, a pesquisadora fazia
acompanhamento psicoldgico as criancas e adolescentes em tratamento oncolégico, bem como aos
seus acompanhantes. O interesse pela fase pds-tratamento foi despertado alguns anos depois
quando retornou ao meio académico com o intuito de conhecer aspectos da vida de criancas e
adolescentes que estavam curados, que sobreviveram ao cancer.

Observa-se expectativas de cura do cancer infantil cada mais mais altas e programas de
acompanhamento aos sobreviventes ainda prioritariamente fundamentados numa perspectiva
biomédica em processo de transicdo para uma abordagem psicossocial. Embora a maior parte dos
sobreviventes de cancer ndo desenvolva psicopatologia expressiva, enfrentam estressores e
experienciam comportamentos indicadores de sofrimento fisico e psicossocial.

Programas psicoeducacionais brasileiros t€m sido eficazes na promog¢do de estratégias de
enfrentamento mais eficientes a pacientes com cancer, durante o tratamento, no entanto, com
menos frequéncia os mesmos sdo direcionados a individuos que ja terminaram o tratamento e
encontram-se em fase de manutencdo, fora de tratamento. H4 escassez de estudos nacionais e
internacionais que descrevam estressores particulares e estratégias de enfrentamento apds o
encerramento do tratamento antineoplésico, a partir do relato espontaneo dos proprios pacientes,
criangas e adolescentes.

Pesquisadores e clinicos t€ém observado que o tipo e o grau de estressores pode variar de
acordo com a fase da sobrevivéncia ao cancer. Esta pode ser um tempo de incertezas em funcio do
fim das intervengdes médicas hospitalares para o cincer e cada vez menos contatos com oOS
profissionais da satiide de quem os pacientes e seus familiares, muitas vezes, recebiam informacao
técnica e apoio ampliado.

Estudar o enfrentamento de criancas e adolescentes perante o evento sobrevivéncia ao
cancer mostra-se util a compreensdo de indicadores de qualidade de vida dos curados. Desta forma,
este trabalho descreve e analisa a adogdo de estratégias de enfrentamento, por criangas e
adolescentes sobreviventes de cancer, bem como os seus principais estressores. Além disso, relata
as necessidades percebidas pelos pais/cuidadores em relagdo ao acompanhamento dos filhos. Este
estudo pretende mostrar a importincia de que programas de atendimentos de satde que os
sobreviventes buscam ao finalizar o tratamento oferecam uma assisténcia multi e interdisciplinar,
visando maior qualidade de vida destes jovens, bem como de seus familiares.

Em Psicologia Pediatrica, o termo “cuidador” designa o principal individuo responsavel

pelos cuidados a crianga e/ou adolescente, acompanhando consultas, exames e internacgdes,



definindo, ou confirmando decisdes do tratamento, fornecendo suporte emocional e administrando
préticas educativas. Geralmente, cuidadores pedidtricos sdo mdes de pacientes, embora outros
familiares e pessoas sem grau de parentesco também possam exercer este papel (Sobo, 2004). Para
fins de defini¢do de crianca e adolescente, esse trabalho adotara o referencial teérico do Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA, 1990). Segundo seu entendimento, crianca é o individuo que tem
até 12 anos incompletos e adolescente o que se encontra na faixa etdria dos 12 aos 18 anos
incompletos de idade.

Neste estudo, de uma forma consensual com a literatura, definimos periodo fora de
tratamento/sobrevivéncia o momento a partir do qual houve a remissdo completa da doenca,
determinado como um estado de aparente normalidade apds a aplicacdo das modalidades
terapéuticas, e que sucessivamente o individuo entra em fase de manutenc¢io, no qual o tratamento
¢ brando e continuo por meses e anos. Partiu-se do pressuposto de que a cura de um céncer é
considerada uma importante mudanga na vida e pode gerar respostas de estresse continuas em
funcdo, principalmente, da incerteza quanto ao futuro e preocupagdes com efeitos tardios do
tratamento.

O estudo foi conduzido mediante visita Unica da pesquisadora e uma auxiliar de pesquisa
na casa de cada um dos participantes. Optou-se por aplicar os instrumentos nos sobreviventes, € em
seus pais, em comodos separados da casa, para que ndo houvesse interferéncia nas respostas,
permitindo posterior comparacio. Enquanto a pesquisadora aplicava os questiondrios na crianga ou
adolescente, ex-paciente de cancer, a auxiliar aplicava os instrumentos nos familiares.

Esta dissertacio é composta por seis capitulos no total. O primeiro apresenta o0s
fundamentos tedricos do estudo, o segundo trata dos objetivos geral e secundarios, o terceiro
discorre sobre o método utilizado na confeccdo do trabalho, o quarto apresenta os resultados
encontrados, o quinto refere-se a discussdo dos resultados e o sexto capitulo apresenta as

consideragdes finais do estudo.



Capitulo 1. Fundamentos Tedricos

A psicologia da saude € definida como um campo de contribui¢do cientifica e profissional,
especifico da psicologia enquanto disciplina que visa a promog¢do e a manutencio da saide, bem
como a prevengdo e o tratamento de doengas (Matarazzo, 1980). Este campo inclui todo
conhecimento tedrico e técnico da psicologia como ciéncia, aplicado a solugdo dos problemas de
um sistema de satide. Suas questdes de interesse envolvem desde pacientes e familiares, sauddveis
ou em tratamento médico, até a formacdo de recursos humanos, desenvolvimento institucional,
planejamento e execucao de politicas publicas mais eficientes a manutenc¢do da satdde de individuos
e grupos (Stone, 1988).

As propostas de atengdo integral a saide e compreensdo do processo satde-doenca,
constituido por eventos multifatoriais, t€m uma importancia especial no que se refere a presenca e
participacdo de psic6logos como membros efetivos das equipes de saide (Sebastiani, 2000). Cada
dia mais a valorizagdo de intervengdes primdrias, secunddrias ou tercidrias de atencdo a saude
pressupoem a necessidade de se compreender e intervir sobre os contextos psicossociais de
individuos e grupos expostos a diferentes condi¢gdes de risco, vulnerabilidades e outros agravos a
satide. Poder-se-ia, hoje, com a sofistica¢do dos niveis de atencdo e da tecnologia disponivel, fazer
referéncia a uma atencdo quaterndria (Gorayeb, 2010), em centros ultrassofisticados e
especializados em tratamentos de problemas especificos ou em ambientes como uma unidade de
terapia intensiva ou um ambulatério de cuidados paliativos.

Um dos campos de conhecimento médico em que a psicologia da saide se encontra mais
presente € o da oncologia pedidtrica. Considerando-se o cardter de cronicidade das neoplasias, a
duracdo relativamente longa dos tratamentos, a exposi¢cdo periédica a procedimentos médicos
invasivos e os efeitos colaterais da terapia medicamentosa, a parceria entre o desenvolvimento
cientifico e tecnoldgico da medicina e as intervengdes psicossociais da psicologia da saide tém
tornado o tratamento do cancer mais suportdvel e reduzido os comportamentos indicadores de
sofrimento de pacientes e familiares (Costa Junior, 2005).

O avanco cientifico e tecnoldgico dos tratamentos do cancer na infancia foi altamente
notdvel nas dltimas décadas e um ndmero crescente de estudos, principalmente nos Estados Unidos
da América, tém se debrucado sobre os sobreviventes, contingente proporcionalmente maior ao
longo do tempo. Questdes de particular importancia para sobreviventes do cincer incluem o risco
de recorréncia, cuidados de acompanhamento (follow-up) e vigilancia para as sequelas adversas do
tratamento e o desenvolvimento de novos canceres, problemas reprodutivos e sequelas nos
descendentes, qualidade de vida e ajustamento psicossocial. Ndo somente essas questdes ocupam
um nucleo central de importancia em si mesmas, mas também podem influenciar sistemas de

infraestrutura, tais como bancos de dados, critérios de acompanhamento para avaliacdes clinicas,



novas abordagens terapéuticas, recomendacdes de cuidados e pesquisa a respeito do cancer (Aziz,

2002).

1.1 Psico-oncologia pediatrica

Pesquisas psicossociais em psico-oncologia pedidtrica comecaram na década de 1960 e
continuaram até o inicio de 1970 com estudos que eram predominantemente observacionais, acerca
do luto dos pais e suas reacdes psicoldgicas a morte das criangas. No final de 1970 e inicio de 1980
percebe-se um aumento do interesse por pesquisas que buscavam ajudar a crianga com cancer,
submetida a procedimentos dolorosos e efeitos colaterais, a enfrentar este contexto (Patenaude &
Kupst, 2005).

Até o comecgo dos anos de 1980 conhecia-se pouco sobre o ajustamento psicolégico de
sobreviventes a longo prazo. Embora as taxas de sobrevivéncia estivessem aumentando, era ainda
dificil reunir grandes amostras de criangas sobreviventes de cancer, de diferentes centros de
tratamento, tornando os trabalhos com esta populacio particularmente desafiadores (Patenaude &
Kupst, 2005).

Um tema de interesse crescente de pesquisa, em psico-oncologia pedidtrica, tem sido a
sobrevivéncia. Com o progresso dos tratamentos para o cancer infantil, as taxas de sobrevivéncia
superam expectativas década a década. No entanto, sobreviventes necessitam enfrentar um
processo de reestruturacdo em suas vidas, seja fisica, psicoldgica ou social. As preocupagdes fisicas
estdo relacionadas as expectativas de evolucdo da doenga, medo de recidiva, morte, sequelas
fisicas, preocupagdes sobre sexualidade e infertilidade. As preocupagdes psicoldgicas, por sua vez,
envolvem a incerteza sobre o futuro, maior vulnerabilidade e medo de rejeicdo social. Ja as
preocupacdes sociais se referem ao trabalho, inseguranca, medo de discriminagdo pelos colegas,
transicdo de status de doente para pessoa sauddvel e consideragdo pelos outros como uma pessoa
especial, quer no sentido de herdi, quer no de vitima (Garcia, Wax & Chuwartzmann, conforme
citado em Pinto & Ribeiro, 2006).

Em um levantamento tedrico, Sherman e Simonton (1999) identificaram algumas
dificuldades de sobreviventes a longo prazo. Pacientes podem experienciar respostas de tristeza
prolongada a como processam sua experiéncia do tratamento dificil e lamentar por oportunidades
perdidas durante o tratamento ou que antecipam perder no futuro. Expectativas contraditérias
acerca da recuperagdo podem também ser importante fonte de aflicio. Alguns pacientes ndo sdo
realistas sobre quio rapidamente ou totalmente sdo capazes de retomar rotinas anteriores, levando-
os a sentirem-se culpados ou ressentidos de que estdo atrasados. Por superestimar seu senso de
vulnerabilidade, alguns tentam provar a si mesmos de que eles sdo capazes de tudo, assumindo

compromissos antes de realmente saber se sdo. Outros se percebem como extraordinariamente



frageis, ruminam sobre a possibilidade de recorréncia e relacionam, erroneamente, pequenas

alteragoes somadticas como erup¢oes da doenga novamente.

1.2 Sobrevivéncia

Apesar de se usar a terminologia sobrevivente de cancer ha algumas décadas, ndo ha
consenso sobre a sua definicdo. O National Coalition of Cancer Survivors (2011) define que
sobrevivente € qualquer pessoa que tenha sido diagnosticada com cancer do momento do
diagnéstico até o fim da vida. O National Cancer Institute (2004) amplia a sua defini¢do, incluindo
a familia e os cuidadores do paciente. Little, Paul, Jordens e Sayers (2002) restringem esse conceito
a pessoa que vive em qualquer fase apds o fim do tratamento e que se encontre aparentemente livre
da doenga. Ja o Childhood Cancer Foundation (2010) considera uma crianca tecnicamente curada
se os exames ndo mostrarem sinais da doenca cinco anos depois de encerrado o tratamento. Por sua
vez, Meadows (2003) propde que o paciente de cancer pedidtrico seja definido como alguém que
tenha sobrevivido ao menos cinco anos desde a dltima evidéncia da doenga e que tenha concluido o
tratamento ha pelo menos dois anos. J4 Barakat, Alderfer e Kazak (2006), no entanto, adotam a
perspectiva de sobrevivente como o individuo que esteja ha, no minimo, um ano fora de
tratamento.

Pode-se, assim, verificar uma falta de consenso que permita explicitar claramente o
conceito de sobrevivente. Numa perspectiva biomédica, o conceito é definido num espago temporal
(dois, cinco ou 10 anos) ou analisado como uma fase (apds o fim da terapéutica), ou como um
resultado da sobrevida (curado). Embora a barreira dos cinco anos ndo tenha suporte cientifico
universal, continua tendo grande importincia psicoldgica, pois no senso comum perpetua a ideia de
que € a fronteira para o ingresso na fase da cura (Leigh; Leigh & Stovall conforme citados por
Pinto & Ribeiro, 2006).

Pinto e Ribeiro (2006) descrevem o trabalho de Mullan', de 1985, como o primeiro a
adotar a terminologia sobrevivente a pessoa que teve uma neoplasia. Segundo Mullan, ele préprio
sobrevivente de um céncer, os conceitos de doente ou de curado eram insuficientes para descrever
o que lhe tinha acontecido: as implicagdes fisicas, sociais e emocionais decorrentes. A preocupagao
com essa problemdtica, no entanto, remonta h4 anos anteriores, pois D’ Angio” em 1975 ja chamava
a atencdo para a necessidade de um esfor¢o no ambito da oncologia pediatrica para que as criangas
que na época enfrentavam um cancer, ndo viessem a ser adultos doentes no futuro, pois

considerava que a cura ndo era o suficiente para se ter saude.

! Mullan, F. (1985). Seasons of survival : Reflections of a physician with cancer. The New England Journal
of Medicine, 313, 270-273.
2 D’Angio, G. (1975). Pediatric cancer in perspective: Cure is not enough. Cancer, 35, 867-870.



Neste contexto de controvérsias conceituais, a problemética dos sobreviventes de cancer
comeca a ser estudada em mudltiplas vertentes, marcadamente biomédica, na monitoracio de efeitos
fisicos da doenca e dos tratamentos (Andreu & cols., 1999; Bordallo, Guimaraes, Carrico &
Dobbin, 2001; Campbell & cols., 2004; Dorval, Maunsell, Deschénes & Brisson, 1998; Grundy &
cols., 2001a; Grundy & cols., 2001b), e menos notadamente na esfera psicossocial (Allison,
Guichard, Fung & Gilain, 2003; Ashing-Giwa, Ganz & Petersen, 1999; Bloom, Stewart, Chang &
Banks, 2004; Patenaude & Kupst, 2005). A investigac@o na drea da oncologia tem-se centrado mais
no desenvolvimento de tratamentos cada vez mais eficazes, na monitorizagdo dos efeitos téxicos e
colaterais do tratamento, nos processos de adaptagdo ao diagnéstico, na avaliagcdo psicossocial e
estratégias de enfrentamento dos pacientes e cuidadores frente ao diagndstico e também nos
cuidados paliativos (Kohlsdorf, 2008; Ferreira, 2011). Entretanto, h& um menor investimento na
fase pos-tratamento. Estrutura social defasada, estigma em pedir ajuda psicoldgica (pois devem
sentir-se felizes por estarem vivos), pouco conhecimento cientifico solidificado relacionado aos
efeitos tardios potencializam que o grupo de sobreviventes seja problemdtico em termos de
necessidades biopsicossociais que requerem cuidados especificos (Aziz, 2002; Boaventura, 2009;
Ferrell & Dow, 1997; Pinto & Ribeiro, 2006; Zebrack, 2000a; Zebrack, 2000b).

Em virtude dos avangos continuados nas estratégias para detectar o cancer precocemente e
tratd-lo efetivamente, juntamente com o envelhecimento da populacdo, o nimero de pessoas que
vivem anos ap6s um diagnéstico de cancer tende a continuar a crescer. Em um levantamento feito
por Aziz (2007), tendéncias estatisticas mostram que, na auséncia de outras causas concorrentes de
morte, 64% dos adultos diagnosticados com cancer atualmente t&ém expectativa de vida de cinco
anos. Por sua vez, em criangas (idade menor que 19 anos) com a mesma doenca, as taxas de
sobrevivéncia sdo maiores, chegando a quase 79% com expectativa de vida de cinco anos e 75%
para 10 anos de sobrevida apds o diagndstico. Da mesma forma, o Instituto Nacional de Cancer
(INCA, 2010) estima que 70 a 75% das criangas acometidas por neoplasias podem ser curadas, se
diagnosticadas precocemente e tratadas em centros especializados. Patenaude e Kupst (2005), da
mesma forma, afirmam que trés em cada quatro criancas diagnosticadas com malignidade na
infincia sobreviverdo a doenca e ao tratamento.

No geral, a obtenc¢d@o de cinco anos de sobrevivéncia, livre de cancer, aumentou de 45%,
em 1970, para cerca de 80% em 1995 (Barr, Freedman & Fryer, 1996). Em relacdo ao cancer na
infincia, atingir cinco anos de sobrevivéncia aumentou de 56%, entre 1974-1976, para 75% entre
1989-1995. Para a leucemia linfoblastica aguda, neoplasia mais frequente na infancia, as taxas de
sobrevivéncia aumentaram de 53% para 81% durante o mesmo intervalo de tempo (Greenlee,
Murray, Bolden & Wingo, 2000). Gurney, Swensen e Bulterys (1999) constataram que a
sobrevivéncia de cinco anos em criangas submetidas a tratamento de osteossarcoma aumentou de
49%, no periodo de 1975 a 1984, para 63% no periodo de 1985 a 1994. Maiores conhecimentos de

biologia tumoral, melhores métodos de deteccio e diagnéstico, terapia multimodal, e as



intervengdes de cuidados de suporte para gerir os efeitos colaterais do tratamento resultaram em
melhorias dramdticas de sobrevivéncia livre da doenca, a longo prazo, especialmente para a
leucemia linfoblastica aguda, o linfoma ndo-Hodgkin e o tumor de Wilms ([Ki] Moore, 2002).
Estimativas para 2010, ainda a serem confirmadas com tabelas de dados empiricos,
apontavam que um em cada 250 individuos com idades entre 15 e 45 anos seria sobrevivente em
longo prazo (cinco anos ou mais) de cancer infantil nos Estados Unidos da América. Dados de
estimativas recentes de sobreviventes de céncer infantil no Brasil ndo foram encontrados na
literatura. Utilizando uma idade média de cinco anos no momento do diagnéstico de cancer e 77
anos como a expectativa de vida, aproximadamente 72 anos da vida de cada sobrevivente de cincer

infantil € influenciada por efeitos tardios da doenga e do tratamento ([Ki] Moore, 2002).

1.2.1 Aspectos psicossociais da cura no sobrevivente e na familia

Muita atengdo tem se concentrado nos encargos e interrup¢des que o cancer impde a
pacientes e familiares. Apesar da confrontagcdo com uma doenga com risco de vida ser angustiante e
indesejavel, a experiéncia pode resultar em mudangas positivas de vida (Andrykowski, Brady &
Hunt, 1993). Alguns sobreviventes de cancer relatam crescimento e transformagdo apds a doenca,
incluindo a capacidade de viver de forma mais rica e plena. A experiéncia do cancer pode prover, a
familia, uma oportunidade de reavaliar objetivos de vida e prioridades e de alterar trajetdrias
pessoais em diregdes que parecem mais significativas e gratificantes. Relacionamentos podem
tornar-se mais profundos e altamente valorizados. Outros podem desenvolver maior autoaceitagdo
ou um sentido mais rico de espiritualidade (Molassiotis, Van Den Akker & Boughton, 1997;
Sherman & Simonton, 1999).

Por outro lado, em contraste com as tendéncias unificadoras dentro da familia, durante a
crise do diagnéstico e o tratamento, o abismo entre paciente e familia pode aumentar durante o
periodo da sobrevivéncia. Os membros da familia, desejosos de que a experiéncia da doenca fique
no passado, muitas vezes, ndo reconhecem que a recuperacdo psicossocial do paciente segue um
curso de tempo diferente do que a sua recuperagao fisica.

Os pacientes, por sua vez, podem ter dificuldades em compartilhar suas preocupagdes,
levando-os ao distanciamento e certa alienacdo. Assim, enquanto os pacientes podem sentir-se um
peso para suas familias ao longo do tratamento, com a cura alguns podem sentir que seus
obstaculos posteriores ndo sdo bem compreendidos. E também, a familia de sobreviventes de
cancer pode parar de fazer planos para que ndo seja interrompida por motivo de doenca. O seu
desenvolvimento pode tornar-se paralisado por uma postura de esperar e ver, abalados por

sentimentos de vulnerabilidade e inseguranca sobre o futuro (Sherman & Simonton, 1999).



1.2.2 Acompanhamento (follow-up) dos sobreviventes

Percebe-se uma maior reflexdo nos servigos de satide sobre o papel do médico. Equipes de
saide necessitam cada vez mais compartilhar decisdes e equivaler-se hierarquicamente nas
diferentes categorias profissionais, visto que cada uma exerce determinada fungdo e amplia o
ambito de cuidados e eficiéncia no atendimento ao paciente. Estudos identificam que hd uma
transicdo em modalidades assistenciais do atendimento dentro de uma perspectiva biomédica para
uma abordagem psicossocial (Queiroz & Araujo, 2009). Os servigcos de acompanhamento ao
curado de cancer necessitam participar desta mudanga.

Cuidados de acompanhamento ao sobrevivente de cancer envolvem exames médicos
regulares. O objetivo do acompanhamento € verificar possivel recorréncia (o retorno do cancer no
sitio primdrio) ou metdstases (disseminagcdo do cancer para outra parte do corpo). Também ¢é
importante para ajudar a prevenc¢do ou detec¢do precoce de outros tipos de cincer e para verificar
os efeitos fisicos e psicolégicos que podem surgir meses ou anos apds o término do tratamento
(National Cancer Institute, 2010).

Durante as consultas de acompanhamento é esperado que os pacientes informem seu
médico sobre sintomas que acham que pode ser um mau sinal de seu estado de satde, tais como:
dores que incomodam, quaisquer problemas fisicos que interferem na vida didria (por exemplo:
fadiga, dificuldades com o intestino, bexiga ou funcdo sexual, dificuldade de concentragdo,
alteracoes de memoria, dificuldade para dormir e ganho ou perda de peso). Além disso, devem
informar sobre uso de medicamentos, vitaminas, suplementos; quaisquer problemas emocionais,
como ansiedade ou depressao; e quaisquer mudangas em seu histérico médico familiar.

A frequéncia e natureza das acdes de acompanhamento € individualizada com base no tipo
de céncer, tipo de tratamento recebido e saide geral da pessoa, incluindo possiveis problemas
relacionados ao tratamento. Em geral, as pessoas retornam ao médico para consultas de
acompanhamento a cada tr€s a quatro meses, durante os primeiros dois a trés anos apés o
tratamento, e uma vez ou duas vezes, por ano, depois disso. Segundo o National Cancer Institute
(2010), € importante que o médico ajude o paciente a determinar o qudo apropriado tem sido o
programa de acompanhamento ao paciente, se tem atingido suas necessidades particulares. Neste
sentido, o trabalho de equipe interdisciplinar € cada vez mais necessdrio aos sobreviventes de
cancer.

O acompanhamento sistemdtico dos pacientes sobreviventes de cancer infanto-juvenil é
necessdrio para proporcionar a detecgdo precoce e intervengdo para complicagdes tardias
potencialmente graves. Além disso, o aconselhamento de saide e de estilos de vida saudéveis sdo
aspectos importantes de cuidados, em longo prazo, para promover a reducdo de risco de problemas
de saide. Especialidades prestadoras de cuidados a satide pediatrica precisam desempenhar um

papel cada vez mais sistematico no cuidado continuo de sobreviventes de cancer infantil, além do



atendimento de rotina preventiva, fiscalizacdo, saide e orientacdo antecipatéria (American
Academy of Pediatrics, 2009).

O hospital no qual os jovens participantes do presente estudo fizeram tratamento
antineoplasico e que presta servico de acompanhamento aos sobreviventes ainda ndo dispde de um

protocolo sistematizado para o atendimento aos curados que esteja acessivel aos pesquisadores.

1.3 Estresse e estressores

1.3.1 Questoes conceituais

Com base no estudos pioneiros de Selye’ e Lazarus e Folkman®, Lipp (2003) conceitua
estresse como uma reagdo psicofisioldgica muito complexa que tem em sua génese a necessidade
do organismo fazer face a algo que ameace sua homeostase interna. Isto pode ocorrer quando a
pessoa se confronta com uma situagdo que, de um modo ou de outro, a irrite, amedronte, excite ou
confunda ou mesmo que a faga imensamente feliz. (p.18)

Conforme Lipp (2004), a concepg¢do de Lazarus e Folkman foi pioneira no que se refere a
introducdo de aspectos psicoldgicos sobre o processo de estresse. A proposta dos autores € de 1966,
quando introduziram a varidvel “interpretacdo dos eventos” (grifo da autora) como importante fator
para o desencadeamento do estresse. O interesse por aspectos individuais de enfrentamento ao
estresse partiu de estudos com soldados da 2* Guerra Mundial e Guerra da Coreia. Observou-se que
o rendimento dos combatentes variava para mais ou para menos, mesmo frente a exposi¢do a
estressores bastante semelhantes. O ponto de vista simplista com o qual era entendido o processo
de estresse, ou seja, estressor e rendimento como diretamente proporcionais, foi gradativamente
expandido e as diferencgas psicoldgicas individuais passaram a mediar e interferir nessa relagao,
levando a formas de enfrentamento e rendimento diferenciadas. Sob essa dtica deduz-se que, nédo
sdo os eventos em si os disparadores das reagdes de estresse, pois uma mesma situacdo poderia ser
altamente estressante para uma pessoa e ndo para outra, mas a forma como se interpreta os eventos.
Com isso, uma varidvel cognitiva é inserida neste campo de estudo, orientando pesquisas
subsequentes (Carvalho, 2007).

Na proposta de Lazarus e Folkman o agente estressante per se ndo € fator produtor de
estresse; a maneira pela qual o individuo o interpreta sera fator decisivo no disparo, ou ndo, de
reacOes de estresse. Para os autores, mesmo ocorrendo situagdes que representem grande ameaga a
maioria das pessoas, ainda assim haverd variacdes individuais quanto ao grau de estresse

experimentado, bem como quanto aos efeitos qualitativos e quantitativos da resposta. As diferencas

3 Selye, H. (1965). Stress: a tensdo da vida (F. Branco, Trad.). S3o Paulo: Ibrasa. (Original publicado em
1956)
4 Lazarus, R. S., & Folkman, S. (1986). Estrés y procesos cognitivos (M. Zaplana, Trad.). Barcelona:

Martinez Roca. (Original publicado em 1984)
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observadas ocorrem devido a crencas, padrdes de comportamento construidos ao longo da histéria
de vida de cada sujeito (Carvalho, 2007; Lipp, 2003, 2004).

Neste sentido, Lipp e Malagris (1995, 2001) definem estressor como toda situacdo
geradora de estado emocional forte, capaz de provocar uma quebra na homeostase corporal,
exigindo do corpo adaptacdo, visando o restabelecimento do equilibrio. O termo estressor define o
evento ou estimulo que provoca ou conduz ao estresse.

Mudangas importantes na vida (como iniciar um novo emprego, tratar uma doenga, curar-
se de uma doenca, casar-se ou separar-se, o nascimento de um filho) podem gerar respostas de
estresse nos individuos a elas expostos. Avaliar a ocorréncia desses eventos pode ser uma forma de
tomar conhecimento da frequéncia com que determinada pessoa desencadeia uma resposta de
estresse. Além dos eventos (de vida) estressores, os denominados acontecimentos didrios menores,
que podem ser vivenciados em diversas situacdes cotidianas (tais como perder coisas, esperar em
filas, ir ao trabalho ou a escola, sofrer preconceitos eventuais) também sdo provocadores de
respostas de estresse. Muitas vezes, acontecimentos didrios menores, quando frequentes, geram
respostas de estresse com efeitos psicoldgicos e bioldgicos adversos mais importantes do que
eventos de vida, estressores de menor frequéncia. O terceiro grupo de situagdes ambientais
provocadoras de estresse corresponde as situagdes de tensdo cronica que geram estresse
relativamente intenso e que persistem ao longo do tempo, como, por exemplo, um relacionamento
conjugal perturbado (com agressdes verbais e fisicas ao longo de anos), gerando importantes
efeitos psicopatoldgicos (Margis, Picon, Cosner & Silveira, 2003).

Se o estressor € eliminado ou a pessoa possui estratégias adequadas de enfrentamento, ha o
retorno do estresse para uma linha de base. Ndo obstante, isso ndo ocorrendo, uma fase de quase-
exaustdo € instaurada. Neste estagio, hd o aparecimento da sintomatologia de doengas, como picos
de hipertensdo, problemas dermatoldgicos, gastrite, entre outros, dependente da vulnerabilidade
genética e ambiental do organismo estressado. A pessoa sente-se ainda mais desgastada e sem
energia, oscilando periodos de bem e mal-estar. Esta flutuagdo ocorre devido a resisténcia ao
estressor por parte do organismo, que, a0 mesmo tempo, sente suas reservas de energia se
exaurirem. Esse quadro pode ainda piorar, caso o individuo entre na fase de exaustdo, pois, se 0
que antes eram episddios esporadicos da manifestacdo de doencgas, nesse estagio a doenga se instala
propriamente, podendo levar o individuo a morte. H4 nessa fase, ainda, o reaparecimento dos
sintomas ocorridos no alarme, no entanto, mais intensos e, por conseguinte, mais prejudiciais

(Carvalho, 2007; Lipp, 2003).

1.3.2 Relacdes de estressores com a sobrevivéncia ao cancer
Os desafios da sobrevivéncia incluem a constante evolucdo das terap€uticas contra o cancer
e uma compreensdo maior a respeito dos efeitos tardios dos diversos tratamentos. E dificil apreciar

a magnitude do risco, ja que muitos dos efeitos, em longo prazo, da quimioterapia, radioterapia e
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cirurgias s6 sdo visiveis com o processo de envelhecimento da populagdo. Uma pequena lista de
efeitos tardios do tratamento do cncer infantil inclui: canceres secunddrios, doengas cardiacas,
infertilidade, menopausa precoce, defeitos neurocognitivos, transtorno de depressdo e ansiedade,
temores persistentes de recorréncia, queixas de dor moderada a intensa, e outros sintomas
somaticos. Além disso, o tratamento durante a infincia pode interferir sobre o desenvolvimento
fisico, musculo-esquelético, neurocognitivo e puberal, embora os efeitos sejam mais notaveis
durante a adolescéncia (Aziz, 2002).

Estudos voltados a compreender e identificar a repercussdo psicossocial do tratamento
sobre os sobreviventes abordam questdes relacionadas a autoimagem, ao ajustamento psicossocial
pos-tratamento, ao desempenho escolar, aos sentimentos de discriminagdo e as expectativas da
familia, em especial dos pais e irmaos, ante a situacdo vivenciada pelo familiar (Anders & Souza,
2009; [Ki] Moore, 2002). Dessa forma, percebe-se um crescente corpo de conhecimento sobre os
efeitos tardios do céncer infantil e seu tratamento e o impacto sobre a qualidade de vida dos
sobreviventes, definida como a “percepcdo do individuo sobre a sua posi¢do na vida, dentro do
contexto dos sistemas de cultura e valores nos quais esta inserido e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacgdes” (WHOQOL Group, 1994, p.28).

Segundo um levantamento de [Ki] Moore (2002), em contraste com os efeitos colaterais
agudos do tratamento que sdo causados pela acdo da radiacdo e da quimioterapia sobre as células
proliferativas, efeitos tardios tornam-se observaveis meses ou anos apds a conclusio do tratamento,
e podem ser devido a diferentes mecanismos de danos e sua gravidade pode variar de leve a vida
em risco. O grau de dano bioldgico de um determinado efeito final depende do tipo e da dose total
de quimioterapia ou radiacdo recebidas, do estagio de desenvolvimento do 6rgdo no momento do
tratamento, e, as vezes, do gé€nero do(a) paciente. As consequéncias psicoldgicas para o
sobrevivente também té€m sido descritas; resultados emocionais tardios s@o influenciados pela idade
no momento do tratamento do cancer, tipo de tratamento recebido e seus efeitos residuais, e a
quantidade e o tipo de apoio recebido pelos seus pares e familiares.

A partir de uma revisdo de literatura, Patenaude e Kupst (2005) salientam que resultados de
estudos em psico-oncologia pediatrica t€ém mostrado a existéncia de um pequeno, mas notavel,
grupo de criangas sobreviventes e membros familiares que ndo enfrentam bem ou que tem muitas
dificuldades pessoais, familiares e sociais. Ainda segundo os autores, dreas que t€m sido
encontradas como problemadticas em sobreviventes de cincer pedidtrico incluem sucesso escolar,
dificuldades de conseguir emprego, piora ou diminui¢do dos relacionamentos sociais, problemas
com autoconceito, autoestima ou identidade. Trabalhos tém examinado a prevaléncia de sintomas
de estresse pds-traumadtico, e descobriu-se que esses sintomas de moderados a graves estdo
presentes em torno de cinco a 20% dos sobreviventes (Hobbie & cols., 2000).

Mulhern e cols. (1995) acentuam a necessidade de ampliar o Ambito dos cuidados

subsequentes a ex-pacientes de cancer, incluindo comportamentos de risco e de protecdo a sadde,
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que podem reduzir ou minimizar as sequelas tardias do tratamento e melhorar a qualidade de vida
de criancas e adolescentes. Patenaude e Kupst (2005) destacam a importancia de se avaliar a
relacdo entre doenca e tratamento para a proposicdo de melhores condi¢des de ajustamento ou
adaptacdo de sobreviventes e suas familias. Teles e Valle (2009) atentam para o fato de que
pesquisas em relacdo a sobrevivéncia de cancer ainda estdo mais focadas na perspectiva tedrica,
centrada nas deficiéncias decorrentes do tratamento e no mau ajustamento, do que no
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento das condigdes cotidianas, estressantes e
reforcadoras, de vida.

Estressores refletem preocupagdes préticas, questdes sociais, falta de habilidades,
preocupacdes religiosas ou espirituais, e problemas médicos e fisicos que enfrentam ex-pacientes e
seus familiares. Em geral, os estressores dos sobreviventes de cincer podem incluir medos da
recorréncia ¢ da morte, pensamentos intrusivos sobre o cancer, relacionamentos alterados,
problemas com operadoras de plano de saide e sintomas fisicos do tratamento (Lauver, Connolly-
Nelson & Vang, 2007). As repercussdes fisicas e emocionais de um tratamento de cancer, muitas
vezes, comprometem o bem-estar emocional e prejudicam a qualidade de vida global dos ex-
pacientes, o que demanda esforcos adicionais, cognitivos e emocionais, de ex-pacientes e
familiares. Pesquisas com sobreviventes sugerem que processos psicossociais, incluindo apoio
social e o uso de estratégias de enfrentamento baseadas em problemas, podem atuar como um
amortecedor, protegendo os ex-pacientes de experienciar o peso adverso de uma histéria de cancer

(Zhou & cols., 2010).

1.4 Enfrentamento

1.4.1 Questoes conceituais

Em psicologia, a literatura sobre enfrentamento tem uma longa e complexa histéria ao
longo dos ultimos 50 anos. As primeiras formulagdes tradicionais de enfrentamento, baseadas na
psicologia do ego, o entendiam com um traco ou estilo que inclinava os individuos a reagir ao
estresse de maneiras especificas (Deimling & cols., 2006). Formulagdes posteriores, no entanto,
passaram a conceitualizar enfrentamento como um processo transacional entre a pessoa € O
ambiente (Antoniazzi, Dell’ Aglio & Bandeira, 1998).

O termo enfrentamento tem sido utilizado em diversas disciplinas como a Sociologia e a
Biologia, respectivamente para compreensdo de como a sociedade se adapta a crises ou como um
organismo se adapta a agentes nocivos (Gimenes, 1997). O processo de enfrentamento também tem
sido objeto de estudo da psicologia social, clinica e da personalidade, mas apenas nas décadas de
1940 e 1950 o termo foi introduzido em oncologia como a investigagdo dos comportamentos do
paciente frente ao diagndstico e tratamento (Antoniazzi, Dell’Aglio & Bandeira, 1998; Costa

Junior, 2003; Kohlsdorf, 2008).
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Em linguagem cotidiana, o termo genérico “enfrentar” significa confrontar, deparar-se com
uma situacgdo, adaptar-se a uma condi¢do adversa. Experiéncias que podem ser percebidas como
estressantes exigem adaptacdes individuais e/ou coletivas (Cerqueira, 2000; Kohlsdorf, 2008).

De acordo com Lazarus e Folkman (1984), o conceito cientifico de enfrentamento foi
gerado a partir de dois modelos tedricos principais: (a) a tradi¢do da experimentacdo animal e (b) a
psicologia psicanalitica do ego. No modelo animal, o enfrentamento € caracterizado pelas respostas
do individuo para exercer algum controle sobre condi¢des ambientais aversivas, sendo monitorado
a partir das modificagdes fisiologicas hormonais que evoca frente a condi¢@o (Lazarus & Folkman,
1984; Munet-Vilar6, 1984). Na concepcdo derivada da psicologia psicanalitica do ego, o
enfrentamento € caracterizado pelos pensamentos e atos flexiveis que evitam o desenvolvimento da
angustia e manejam o estresse e que se expressam por meio de mecanismos de defesa (negagao,
isolamento afetivo, racionalizacdo), hierarquicamente organizados (Cerqueira, 2000; Lazarus &
Folkman, 1984). Nesses dois modelos, o enfrentamento € descrito como estitico e imutavel, na
medida em que € concebido tanto como tendéncia bioldgica (em que determinados individuos sdao
mais vulnerdveis a estimulagdes de carater emocional) quanto como inerente a padrdes tipicos e
rigidos de personalidade, derivados de estilos defensivos inconscientes e psicopatoldgicos,
designados como mais ou menos primitivos ou adaptativos (Antoniazzi, Dell’ Aglio & Bandeira,
1998; Costa Junior, 2001; Gimenes, 1997; Kohlsdorf, 2008; Lazarus & Folkman, 1984).

Em oposi¢@o a concepgdo de enfrentamento como tragco de personalidade, padrio estdvel
ou estilo, tem-se a concep¢do baseada no modelo interativo de estresse. Tradug@o para a lingua
portuguesa do termo “coping”, o enfrentamento € definido por Lazarus e Folkman (1984, p.141)
como “esforcos cognitivos e comportamentais em constante mudanga, com objetivo de manejar
(minimizar, evitar ou tolerar) demandas especificas internas e/ou externas que sdo avaliadas como
sobrecarga ou excedendo os recursos pessoais”. A avaliagdo de situagdes como sobrecarga indica
necessariamente dois pontos fundamentais: a necessidade de estratégias para lidar com tal estressor
e a presenca de manifestacdes de ansiedade, considerando que a avaliagdo sobre as condi¢cdes em
que o individuo se encontra é antecipatdria e envolve expectativas.

O termo enfrentamento nio se refere apenas a comportamentos apresentados frente a
situacdes percebidas como ameacadores, mas também aqueles que ocorrem em situacdes
potencialmente benéficas. Nesta concep¢do, o enfrentamento € caracterizado como um processo
adaptativo, portanto fatores do ambiente que caracterizam conting€ncias para a emissdo ou
evocacdo de respostas especificas podem ser modificados. Tais modificacdes ocorrem a partir de
alteracdes na configuracdo do estimulo (a intervenc¢do de uma equipe de saude, por exemplo) que
alteram a probabilidade de ocorréncia de determinados comportamentos, concepcdo filoséfica
extremamente relevante a psico-oncologia (Costa Junior, 2001).

Neste modelo, Folkman e Lazarus (1985) apontam alguns elementos fundamentais: (a) o

encontro com o(s) evento(s) estressor(es) ndo € imediato e estatico, mas um processo de interagao,
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relacional, multifacetado, especifico as demandas e que ocorre ao longo do tempo; e (b) as
estratégias de enfrentamento podem ser aprendidas, modeladas, descartadas e envolvem o que o
individuo efetivamente faz, ndo o que usualmente poderia fazer. Além disso, as diferencas
individuais nas avaliacdes sobre a situagdo refletem histérias de reforcamento distintas, enfatizando
resultados adaptativos em detrimento de concepgdes patoldgicas ou psicopatolégicas (Antoniazzi,
Dell’Aglio & Bandeira, 1998; Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, DelLonguis & Gruen, 1986;
Kohlsdorf, 2008).

A forma pela qual uma pessoa utiliza as estratégias de enfrentamento estd determinada, em
parte, por seus recursos pessoais e ambientais. No dmbito pessoal estdo inclusos os recursos fisicos,
os quais incluem sauide e energia; os recursos psicoldgicos, como valores e crengas; os recursos de
competéncias, como habilidades sociais e de solu¢cdo de problema. Quanto aos recursos ambientais,
estdo inclusos o suporte social e recursos materiais (Lazarus & Folkman, 1984).

Esforcos de enfrentamento podem ser adaptativos ou mal adaptativos, e a forma que
processos de enfrentamento assumem afeta quido bem sucedido serd o manejo a um estressor
(Taylor & Stanton, 2007). Mais importante do que o evento estressor em si € a vulnerabilidade do
organismo, ou seja, o julgamento que o individuo faz dessa condicdo a partir de avaliacdes
cognitivas (Lazarus & Folkman, 1984).

A avaliacdo cognitiva que o individuo faz da situagdo pode ser influenciada por diversos
fatores: histéria de refor¢amento, natureza do evento, demandas especificas impostas socialmente,
limitacdes individuais, disponibilidade de recursos, valores e crencgas, topografia e configuracdes
do estimulo estressor, elementos contextuais, habilidades sociais, apoio disponivel, recursos
materiais e disposi¢des culturais. Didaticamente, a avaliagdo cognitiva pode ser dividida em
primdria e secunddria. A avaliacdo primdria corresponde ao julgamento do evento como: (a)
irrelevante; (b) benéfico; ou (c) estressor, que pode caracterizar-se como perda-dano, ameaga e/ou
desafio, categorias de avaliagdo que ndo sdo mutuamente excludentes. Na avaliacdo secunddria,
recursos pessoais sdo mobilizados para a ag@o: o individuo estima o que pode efetivamente ser
feito, em termos de estratégias de enfrentamento, frente as caracteristicas do encontro e recursos
disponiveis. Constantes reavaliagdes sdo, também, realizadas, a partir de novas informacdes do
ambiente, para verificar necessidades de ajustes e mudangas comportamentais (Kohlsdorf, 2008).
Cabe ressaltar que os dois processos podem se combinar, se sobrepor mutuamente e sao
interdependentes.

Inicialmente duas categorias funcionais de enfrentamento foram evidenciadas por Lazarus
e Folkman, a partir de andlises fatoriais: (a) estratégias com focalizac¢do na alteracdo do problema
(ocorrem mais frequentemente quando as condigdes ambientais podem ser modificadas, a partir de
acdes diretas ao problema, busca de informacdes, negociagdes, redefinicio do problema, entre
outros); e (b) estratégias focalizadas na emocdo (envolvem esquiva, distanciamento, comparagdes a

outras situagdes, uso de substancias como tabaco, dlcool e drogas psicotrépicas, distragdo e desvio
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de atencdo), utilizadas com mais frequéncia quando no ha ou encontra-se reduzida a possibilidade
de modificacdo das condi¢cdes ambientais e o individuo procura regular respostas emocionais, com
estratégias dirigidas a uma nivel somético de tensdo (Folkman, 1984; Folkman & Lazarus, 1980;
Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, DeLonguis & Gruen, 1986; Kohlsdorf, 2008; Lazarus &
Folkman, 1984).

Virias outras formas de categorizar estratégias de enfrentamento t€m sido relatadas:
aproximacdo e esquiva, foco no problema e foco na emocdo, enfrentamento de carater
comportamental e cognitivo, enfrentamento engajado ou ndo engajado, busca de suporte social, uso
de praticas religiosas e pensamento fantasioso, enfrentamento de controle primério (resolucdo de
problemas, expressdo emocional) ou secunddrio (aceitacdo, distracdo, reestruturagdo cognitiva,
pensamento positivo), adaptacdo a fonte de estresse e esquiva, confronto e afastamento,
autocontrole e aceitacdo de responsabilidade, categorias relativas a autocontrole, busca de
informacdes, resolucdo de problemas e reavaliagdo positiva, comparacdo social, uso de
relaxamento e meditacdo, acdes involuntdrias relativas a estudos em psicobiologia (como mudangas
hormonais e fisioldgicas), entre inimeras outras (Blount & cols., 2008; Costa Junior, 2001;
Folkman, Lazarus, Gruen & DeLonguis, 1986; Gimenes, 1997; Grootenhuis & Last, 1997;
Kohlsdorf, 2008; Savéia, 1999: Seidl, Tréccoli & Zannon, 2001). Variacdes conceituais, no
entanto, dificultam uma operacionalizacdo destas categorias de modo a constituiram um corpo
organizado e coerente de conhecimento.

Embora muitos estudos indiquem a priori estratégias valorizadas como mais ou menos
adaptativas, ndo é possivel estabelecer comportamentos adequados ou inadequados, em termos
universais, dada a especificidade contextual e a variabilidade tedrica que subsidia os diversos
conceitos de enfrentamento. Somente uma andlise funcional de cada estratégia pode indicar, em
cada contexto especifico, quais comportamentos ocorreram e que varidveis controlam tais respostas
e que consequéncias foram obtidas (Kohlsdorf, 2008). Todas as estratégias possiveis podem
levar a consequéncias benéficas ou prejudiciais; logo, qualquer avaliacdo sobre o enfrentamento
precisa considerar diversos niveis de andlise (psicoldgica, fisioldgica, socioldgica), especificidades
do estressor e resultados a curto e longo prazo (Gimenes, 1997).

Kohlsdorf (2008) esclarece que o uso intercambidvel de termos como enfrentamento,
adaptacdo e ajustamento, como se sindnimos fossem, evidenciado em muitos estudos, também
constitui um desafio a pesquisa. O uso de enfrentamento e adaptacdo como conceitos semelhantes
decorre, em grande parte, do uso popular do termo enfrentamento e da referéncia a modelos
animais, que caracterizam a adaptagdo e o enfrentamento como processos equivalentes; da mesma
forma, a psicologia do ego equipara o enfrentamento ao sucesso adaptativo. A autora e Costa
Junior (2003) destacam ainda que o ajustamento constitui um termo vasto, que descreve o processo

de acomodagio e uma demanda ambiental ampla (escola, casamento, doengas cronicas) e
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adaptacdo, termo derivado da biologia, designa o esfor¢o individual para sobreviver a um contexto
ambiental que impede ou prejudica o processo de desenvolvimento individual ou coletivo.

Uma tendéncia mais recente na pesquisa de enfrentamento envolve menos orientagdo para
a classificacdo das estratégias de sobrevivéncia e mais interesse em encontrar correlagdes ou
preditores/indicadores de adaptacio e ajuste (Patenaude & Kupst, 2005).

A evitagdo e até mesmo a negacdo podem ser adaptativas em algumas situacdes mas nao
em outras. Mais trabalhos precisam ser feitos para determinar a adequacdo desses estilos de
enfrentamento e estratégias sob uma variedade de circunstancias. Sabe-se que a adaptabilidade ou
mal-adaptabilidade de uma determinada estratégia depende das caracteristicas dos individuos, da
existéncia de recursos de enfrentamento, e das caracteristicas da situagdo, incluindo demandas
especificas e tempo (Patenaude & Kupst, 2005). No entanto, no cancer pedidtrico, como no cancer
de adulto, tem sido dada pouca atencdo as demandas especificas ou tarefas de enfrentamento
envolvidas numa determinada situacdo e como as mudancas situacionais ou demandas emocionais

afetam o enfrentamento (Parle, Jones & Maguire, 1996).

1.4.2 Pesquisa em enfrentamento na sobrevivéncia ao cancer

Skinner, Edge, Altman e Sherwood (2003) fizeram uma andlise sobre mais de 100
indicadores de enfrentamento referidos pela literatura e identificaram cerca de 400 tipos diferentes
de estratégias. Os autores sugerem que as distingdes mais comuns (foco no problema ou foco na
emocdo, aproximacgdo ou afastamento e enfrentamento cognitivo ou comportamental) ndo sejam
utilizadas, por acolherem estratégias funcionalmente muito distintas e de ampla magnitude.

Deimling e cols. (2006) pesquisaram enfrentamento em idosos sobreviventes a longo prazo
(de cinco a 34 anos apds o diagndstico) de cancer de mama, prostata e colorretal. Os resultados
mostraram que as estratégias de enfrentamento mais utilizadas pelos sobreviventes foram
planejamento e aceitag@o, e as menos utilizadas foram ventilagdo e negac@o. Andlises funcionais
mostraram que o aumento da idade foi associado com menor utilizagdo de todas as formas de
enfrentamento, e negacdo como uma forma de enfrentamento foi associada com maior ansiedade,
depressdo e preocupagdes relacionadas ao cincer.

Park, Edmondson, Fenster e Blank (2008) pesquisaram fatores psicossociais e
comportamentos de enfrentamento associados com mudangas positivas e negativas de
comportamentos de saide em adultos sobreviventes de cancer. O estudo indicou que suporte social,
senso de controle ao longo do curso da doenca, significado da vida e approach coping
(caracterizado por tentativas de processar e expressar emogdes advindas de estressores) foram
relacionados a mudancgas positivas de comportamentos de saide; e que a falta de significado de
vida e enfrentamento de evitagcdo foram relacionados com mudangas negativas de comportamentos
de saude. Os autores ressaltam a importincia de pesquisas futuras examinarem a natureza e

extensdo dos estressores com o0s quais os sobreviventes estdo lidando. A justificativa para essa
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questdo € por acreditarem que os sobreviventes que estdo particularmente preocupados com a
recorréncia da doenga, ou outras questdes relacionadas a saide, podem ser aqueles mais provaveis
de fazer mudancas adaptativas; um efeito que pode, de fato, ser moderado por recursos
psicossociais.

Stam, Grootenhuis, Caron e Last (2006) avaliaram a qualidade de vida (QV) em
holandeses, jovens adultos, sobreviventes de cincer na infincia, em comparacdo com a QV de
individuos sem uma histéria de cancer infantil, e também exploraram o papel do enfrentamento
cognitivo em relagdo a QV, independente do impacto das variaveis médicas. As hipéteses dos
pesquisadores de que os sobreviventes reportariam pior QV que o grupo controle e que
enfrentamento cognitivo estaria relacionado com QV foram confirmadas. Entretanto, as diferengas
relacionadas a QV e resultado psicossocial entre sobreviventes e grupo controle saudavel foram
pequenas. O bom ajustamento dos sobreviventes poderia ter sido resultado de um processo de
mudancga de resposta, o que significa que a experiéncia com o cancer pode resultar em mudancgas
no significado de sua autoavaliacdo e, possivelmente, diferentes experi€ncias dos problemas. O
bom ajustamento dos sobreviventes poderia, também, ter sido conquistado como resultado do
crescimento pessoal ou da disponibilidade de sistemas de suporte social, ou ainda como resultado
de um adequado enfrentamento frente a estressores na sobrevivéncia.

Lauver, Connolly-Nelson e Vang (2007) estudaram mulheres sobreviventes de canceres
primérios de mama e ginecoldgico, dentro de trés e quatro semanas do fim do tratamento (T1) e
trés a quatro meses apds o término do tratamento (T2), a fim de identificar os estressores
experienciados e as estratégias de enfrentamento adotadas. De modo geral, os tipos de estressores
no T1 e T2 foram similares e incluiram sentimentos de incerteza sobre o tratamento, preocupagdes
com o acompanhamento (follow-up) e sintomas, além de preocupacdes fisicas, dificuldades de
concentracdo, e sobre como lidar com a possibilidade da morte. As participantes utilizaram
aceitacdo, religidao e distracdo como principais estratégias de enfrentamento, as quais também
foram classificadas como estratégias de enfrentamento tteis. Os resultados destacam a importancia
de se oferecer amplo suporte (emocional e social) aos pacientes, imediatamente apds o tratamento.

Halstead e Fernsler (1994) analisaram enfrentamento em sobreviventes de cincer a longo
prazo. Os participantes classificaram as estratégias otimismo, suporte e confronto como as mais
frequentes e efetivas. O periodo de sobrevivéncia ndo resultou em diferentes escolhas de
estratégias, porém, diferencas estatisticamente significativas foram encontradas em estilos de
enfrentamento entre sobreviventes idosos e de meia-idade.

Rutskij e cols. (2010) pesquisaram estratégias de enfrentamento de aproximacao e evitag@o
em sobreviventes a longo prazo de céncer testicular. Os resultados indicaram que sobreviventes
com maior enfrentamento evitativo diferiram significativamente dos sobreviventes com maior
enfrentamento de aproximacdo, por mostrarem uma propor¢io mais baixa nas relacdes de pares e

no trabalho remunerado, mais morbidades somaticas e mentais, mais fadiga e pior qualidade de
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vida e autoestima. Na andlise multivariada, baixa autoestima, maior esquiva relacionada ao cancer,
mais depressdo e neuroticismo foram fortemente associados com enfrentamento evitativo.

Wonghongkul, Dechaprom, Phumivichuvate e Losawatkul (2006) estudaram
enfrentamento e qualidade de vida em sobreviventes de cancer de mama. Os resultados revelaram
que os sobreviventes tiveram niveis moderados de incerteza na sua doenca. Na avaliacdo da doenca
pelos participantes, verificaram-se altos niveis de desafios, nivel moderado de ameaca e nivel baixo
de dano. Qualidade de vida global foi avaliada como moderada. Entre as formas de estratégias de
enfrentamento, busca de suporte social foi a mais utilizada e o enfrentamento confrontativo o
menos utilizado.

Boman e BodegaRrd (2000) estudaram enfrentamento em sobreviventes de cancer infantil
e mostraram que enfrentamento individual pobre foi relacionado com o diagndstico, menor tempo
de remissdo clinica completa, danos mais severos da doenca e do tratamento e escores menores no
teste de capacidades intelectuais. Além disso, um tempo maior de tratamento tendeu a ser seguido
por enfrentamento mais pobre. Entretanto, nenhuma associagdo foi encontrada com género, nivel
de ocupagdo dos pais, idade no inicio da doenca, irradiagio neurocraniana ou idade da
investigacao.

Bauld, Anderson e Arnold (1998) fizeram um estudo no qual analisaram o estado
psicossocial de adolescentes sobreviventes de cancer e comparando-os a pares sauddveis. Os
autores partiram do pressuposto de que a maioria dos sobreviventes apresenta niveis equivalentes
de funcionamento psicossocial pés-tratamento, em comparagdo com grupos controle saudaveis;
porém, apesar do tratamento bem sucedido, os sobreviventes podem ter se ajustado a viver com a
doenga cronica e com efeitos tardios, intercalados ao longo da vida (infertilidade, déficits
cognitivos, complicacdes cardiacas, por exemplo). Resultados da autoavaliagdo dos sobreviventes
sugerem nenhuma disfun¢do psicoldgica visivel. Embora os dois grupos compartilhem estratégias
de enfrentamento semelhantes, sobreviventes tiveram menos ansiedade, com tendéncia a empregar
estratégias de evitacdo para lidar com problemas enfrentados na adolescéncia. Idade, género e
varidveis especificas da doenga, tais como a idade do diagndstico e o tempo desde o tratamento,
constituem fortes indicadores dos resultados de ajuste psicoldgico.

Schnoll, Knowles e Harlow (2002) examinaram correla¢cdes demograficas, clinicas e
psicossociais do ajustamento em adultos sobreviventes de cancer. As andlises sobre as varidveis
demograficas e clinicas indicaram que ser casado, ter renda e escolaridade elevada e uma
percepcao positiva da propria sadde estava relacionado a niveis mais altos de ajustamento. Anélises
relacionadas aos indicadores psicossociais do ajustamento indicaram que sobreviventes que
relataram niveis mais altos de suporte social, otimismo e significado na vida, e niveis mais baixo de
enfrentamento evitativo apresentaram melhor ajustamento.

Bull e Drotar (1991) pesquisaram estressores e estratégias de enfrentamento em criangas e

adolescentes com o cincer em remissdo. As respostas ndo foram consistentes sobre situacoes
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estressoras relacionadas ao cancer e situacdes estressoras nao relacionadas ao cancer, exceto para o
uso de estratégias de enfrentamento intrapsiquico. Em comparacgido com criangas em idade escolar,
adolescentes utilizaram estratégias de enfrentamento de manejo de emog¢@o € menos de solugdo de
problemas quando confrontados com estressores relacionados ao cancer, mas nao face a estressores
nao-relacionados ao cincer. Ao lidar com o estresse relacionado ao cincer, o sexo feminino
utilizou mais estratégias de manejo da emogdo e menos de solugdo de problemas que o sexo

masculino.



20

Capitulo 2. Objetivos do estudo

2.1 Objetivo geral

O objetivo principal do estudo foi:
(1) Descrever e analisar as estratégias de enfrentamento adotadas por criangas e adolescentes

sobreviventes de cancer frente o estressor sobrevivéncia.

2.2 Objetivos especificos

Os objetivos secundarios do estudo foram:
(1) Identificar os principais estressores relatados pelos sobreviventes em seus contextos de
desenvolvimento;
(2) Analisar possiveis indicadores de ansiedade dos sobreviventes;
(3) Comparar os estressores na percep¢ao das criangas/adolescentes e de seus pais/cuidadores;
(4) Identificar necessidades percebidas pelos pais/cuidadores em relacdo ao acompanhamento dos
filhos;
(5) Identificar possiveis ganhos existentes apds a experiéncia da doenga, na percepcdo de

sobreviventes e de seus pais/cuidadores.
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Capitulo 3. Método

3.1 Delineamento do estudo

Este estudo teve delineamento transversal e sua natureza é descritiva, uma vez que o
objetivo era sistematizar o conhecimento acerca da sobrevivéncia em Oncologia Pedidtrica, com
destaque as estratégias de enfrentamento. Ressalta-se que nos estudos transversais os dados sdao
coletados em um tnico momento. Segundo Straub (2005), os estudo de cardter exploratério sdo
realizados em cendrio do mundo real e, muitas vezes, geram hipdteses que sdo sistematicamente

testadas em estudos posteriores. Trata-se de um estudo de cardter quantitativo e qualitativo.

3.2 Trajetoria metodolégica do estudo

Diante da escassez de estudos nacionais e internacionais que avaliam problemas comuns e
de enfrentamento em criangas e adolescentes sobreviventes de cincer, a partir de seus proprios
relatos, e também dificuldades em alcangar a populacdo em questdo no Brasil, a autora deste
trabalho considerou relevante relatar como foi sua trajetéria até chegar nos instrumentos utilizados,
bem como a populacdo entrevistada.

A ideia inicial deste projeto era que a coleta de dados fosse feita em dois momentos, na
casa dos participantes: (a) o primeiro, a fim de colher dados sociodemograficos e coletar dados para
categorizar estressores dos sobreviventes e conforme a opinido de seus pais/cuidadores; e o
segundo momento, propunha saber quais as estratégias de enfrentamento adotadas pelos
sobreviventes frente a cada estressor assinalado e também realizar entrevista gravada com os pais.

Teve-se, em seguida, o intuito de coletar os mesmos dados no Hospital de Apoio de
Brasilia, a fim de facilitar o acesso a populacdo de sobreviventes. Durante a redagdo deste projeto,
as especialidades pedidtricas do setor publico de sadde, incluindo prioritariamente o Nucleo de
Oncohematologia Pediatrica deste Hospital foi transferido para o, entdo, recém inaugurado
Hospital da Crianga de Brasilia José Alencar - HCB (inaugurado em outubro de 2011). Durante o
mesmo periodo, foi implementada a Plataforma Brasil, uma base nacional e unificada de registros
de pesquisas envolvendo seres humanos, para todos os Comités de Etica em Pesquisa cadastrados
pelo Conselho Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), do Ministério da Satide. Tal plataforma
exigia, a partir de entdo, que todos os pesquisadores efetuassem o cadastro de seus projetos neste
sistema para que os mesmos pudessem tramitar pelos comités. Porém, o HCB ndo estava, ainda,
cadastrado no CONEP, o que impedia que projetos a serem realizados nas suas instalagdes
pudessem ser submetidos a um comité de ética. O HCB somente foi cadastrado no CONEP em
outubro de 2012. Optou-se, assim, em apresentar este projeto a Associacdo Brasileira de

Assisténcia as Familias de Criangas Portadoras de Cancer e Hemopatias (ABRACE).
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A missdo da ABRACE ¢ oferecer assisténcia social a criancas e adolescentes com cancer e
doencas do sangue, com dificuldades socioeconémicas, promovendo a qualidade de vida e
colaborando com a promoc¢do de condi¢des ideais de tratamento. A instituicdo oferece subsidios
como instalagdes adequadas na Casa de Apoio para criangas que ndo residem no Distrito Federal e
pequenas reformas na casa das que moram na cidade, mas vivem em condi¢cdes precdrias que
colocam em risco a saide do paciente. A instituicdo fornece, ainda, alimentacdo, medicamentos,
transporte, assisténcia odontoldgica e palestras regulares sobre as doengas e os tratamentos.

Em funcdo do tempo gasto nestas tramitacdes e burocracias, resolveu-se, entdo,
reconfigurar o projeto para coleta unica. A ideia inicial era entrevistar criancas e adolescentes, entre
10 e 18 anos de idade atual, cujo periodo de sobrevivéncia fosse de um a cinco anos. Porém, o
banco de dados da ABRACE dispunha de poucos individuos dentro destes critérios. Por outro lado,
dispunha de sobreviventes com mais de cinco anos de cura. O projeto, entdo, foi remodelado em
termos dos critérios de inclusdo, que passaram a comportar sobreviventes de mesma faixa etdria,
mas agora entre cinco e 12 anos sem sinais de recidiva.

Com relagdo ao instrumento para avaliar os principais estressores/problemas pelos quais os
sobreviventes passam, pensou-se, inicialmente, em utilizar o Problem Checklist — Children
desenvolvido por Fox, Lowe-Browning & Lubecki (s.d.) e o Problem Checklist — Adolescent
desenvolvido por Fox (s.d). O primeiro é um questiondrio de 202 itens que avaliam problemas
presentes em criancas. Nao foram encontradas informagdes sobre a elaboragdo do questiondrio e
em que contexto pode ser aplicado. O segundo é um questiondrio de 240 itens que avalia problemas
em adolescentes. Nesse, € solicitado que os adolescentes respondam se o problema avaliado existia
no passado ou € atual. Porém, também ndo foram encontradas informac¢des sobre o
desenvolvimento do questiondrio, bem como o contexto que pode ser aplicado. Ambos os
instrumentos, portanto, foram descartados para este estudo. Além destas dificuldades, os dois
instrumentos ndo possuiam versdo em portugués ou qualquer forma adaptada para lingua
portuguesa ou cultura latino-americana.

Com relacdio ao instrumento para avaliar o enfrentamento entre sobreviventes, pensou-se,
inicialmente, em aplicar um roteiro de entrevista semiestruturada. A proposta era que, apos a
resposta positiva a um determinado estressor, a pesquisadora perguntaria a crianga/adolescentes
como ele(a) fazia para lidar com aquele determinado problema e a resposta seria anotada. Ou seja,
a intencdo inicial era avaliar a adogfo de determinado enfrentamento frente um estressor especifico.
Porém, em consulta a especialistas da drea, perceberam-se trés provaveis problemas ao longo da
coleta: (a) os sobreviventes teriam dificuldades em relatar as respostas pelo nivel de elaboragdo
cognitiva que ela exige; (b) a pesquisadora teria dificuldade em escrever por inteiro as respostas,
podendo perder detalhes e riqueza de descrigdes das estratégias de enfrentamento; e (c) o tempo

necessario para as respostas poderia ser grande e cansar os participantes, empobrecendo os dados.
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Pensou-se entdo em utilizar o Kidcope desenvolvido por Spirito, Stark e Williams (1988)
para avaliar enfrentamento entre sobreviventes. Porém, Stallard, Velleman, Langsford e Baldwin
(2001) ao utilizarem o instrumento em criangas, perceberam que elas podem ter problemas em
separar os comportamentos de enfrentamento porque vdérios itens do Kidcope incluem mais de um
comportamento. Por exemplo, um tnico item que avalia resolucéo de problemas inclui um nimero
de comportamentos que inclui desde pensar em solugdes até conversar com outras pessoas para
obter mais informagdes. Desta forma, evitou-se utilizar este instrumento. Foi entdo quando
encontramos e optamos pelo uso dos instrumentos utilizados no estudo e descritos ainda neste
capitulo, pois ndo havia contraindicagdes de seus usos, bem como satisfaziam os objetivos do

presente estudo.

3.3 Participantes

O numero de participantes foi definido em funcdo da quantidade de criangas selecionadas
previamente pela ABRACE, que concordaram em participar e que residiam no Distrito Federal ou
em localidades do estado de Goids identificadas como do entorno do DF. O ntimero total foi de
nove individuos, especificamente uma crianga e oito adolescentes, bem como seus cuidadores
(nove maes, dois pais e uma avo).

A ABRACE fez um contato inicial com os sobreviventes que se encaixavam nos critérios
de inclusdo e exclusdo propostos, explicou brevemente o projeto e enviou uma lista a pesquisadora
daqueles que sinalizaram interesse em participar da pesquisa. Em seguida, a pesquisadora telefonou
aos provéveis participantes, explicou o projeto e fez o convite de participacio. Aqueles que
responderam positivamente foi solicitado o endereco e agendada a visita & casa dos sobreviventes
para coleta de dados.

O diagnéstico dos pacientes bem como dados familiares sociodemograficos foram
extraidos dos relatos da familia. Utilizou-se como critérios de inclusdo para convite a participagdo
criancas e adolescentes sobreviventes de cancer primdrio (independente do tipo), de ambos os
sexos, com idade minima de dez e méxima de 18 anos no momento da coleta, e cujo periodo fora
de tratamento estivesse entre cinco e doze anos caracterizando-os como sobreviventes a longo
prazo. Estes critérios ja haviam sido seguidos pela ABRACE antes de fornecer a lista de ex-
pacientes a pesquisadora. Como critério de exclusdo para convite a participagdo, a
crianga/adolescente ndo poderia ser sobrevivente de cincer secunddrio ou metastitico e nem
apresentar dificuldades em fungdes cognitivas que impedissem a compreensdo de instrucdes
verbais e a resposta verbal a questdes formuladas.

Percebe-se uma utilizagdo também consensual na literatura dos termos sobrevivente a curto
prazo e sobrevivente a longo prazo. De uma forma geral, sobrevivente a curto prazo € considerado

aquele que mantém-se livre da doencga até o periodo de cinco anos incompletos apds a sua
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remissdo; e sobrevivente a longo prazo é aquele que estd a partir de cinco anos livre da doenca até
o fim de sua vida.

A faixa etdria da amostra foi de 10 a 17 anos, com média de 14 anos. Os participantes
residiam nas seguintes cidades: Sdo Sebastido (1), Cruzeiro Novo (1), Cidade Ocidental (1),
Planaltina de Goias (2), Ceilandia (1), Formosa (1), Novo Gama (1) e Luziinia (1). A renda
familiar variou de 1,5 a 7 saldrios minimos, com média de 2,7 saldrios minimos por familia,
considerando que uma familia preferiu ndo responder a esta questao.

A escolaridade dos sobreviventes variou do 4° ano do ensino fundamental ao 3° ano do
ensino médio, sendo no total nove meninos. Nenhum participante relatou que repetiu de ano em
funcdo do tratamento para o cancer. Os participantes tiveram as seguintes neoplasias:
Meduloblastoma (2), Tumor de Wilms (1), Leucemia Linféide Aguda (LLA, 2), Granuloma (1),
Teratoma Imaturo (1), Linfoma de Burkutt (1) e Rabdomiossarcoma (1). A Tabela 1 apresenta

dados sociodemogréficos das familias entrevistadas.



Tabela 1

Dados Sociodemogrdficos da Amostra
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Caracteristicas sociodemograficas da amostra Frequéncia
Idade atual dos sobreviventes

10 a 12 anos* 2

13 a 14 anos 4

15a 17 anos 3

MEDIA (DP)

Escolaridade dos sobreviventes
4° ano Ens. Fundamental ao 6° ano Ens. Fundamental
7° ano Ens. Fundamental ao 9° ano Ens. Fundamental
1° ano Ensino Médio ao 3° ano Ensino Médio

Procedéncia
Planaltina de Goias (GO)
Cidade Ocidental (GO)
Formosa (GO)
Novo Gama (GO)
Luziania (GO)
Séo Sebastidao (DF)
Cruzeiro Novo (DF)
Ceilandia (DF)

Renda mensal familiar
Menos de 2 salarios minimos
Entre 2 e 4 salarios minimos
Mais de 4 salarios minimos
Nao informou
MEDIA (DP)

Idade dos cuidadores**
Até 35 anos
36 a 49 anos
A partir de 50 anos
MEDIA (DP)

Escolaridade dos cuidadores***
Ens. Fundamental incompleto
Ens. Fundamental completo
Ens. Médio incompleto
Ens. Médio completo
Pés-graduacio

14 anos (2,18)

—_— e e e e e = DD [N NG

—_ = kW

2,7 saldrios minimos (1,87)

2
8
2
35,1 anos (7,51)

—_— N = =N

* O sobrevivente mais jovem entrevistado foi uma crianga de 10 anos e 4 meses. Por ter respondido
bem aos instrumentos, optamos por manté-la na amostra mesmo que a idade minima do

instrumento Youth Self Report fosse de 11 anos.

** Trés entrevistas foram respondidas por dois cuidadores cada uma (2 diades mae e pai e 1 diade

mae e av0), totalizando 12 cuidadores entrevistados.

*** A escolaridade dos cuidadores refere-se somente a das maes, exclui a dos pais e da avé pois

ndo obteve-se esses dados.
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A Tabela 2 apresenta os principais dados clinicos dos sobreviventes.

Tabela 2

Dados Clinicos dos Sobreviventes

Caracteristicas clinicas dos sobreviventes Frequéncia

Idade dos sobreviventes no momento do diagndstico
0 a 3 anos incompletos 2
3 a 5 anos incompletos 5
5 a7 anos 2
MEDIA (DP) 3,9 anos (2,02)

Diagnéstico
Meduloblastoma
Leucemia Linféide Aguda (LLA)
Tumor de Wilms
Granuloma
Teratoma Imaturo
Linfoma de Burkitt
Rabdomiossarcoma

_— = == N DN

Tempo fora de tratamento

6 anos a 8 anos incompletos 4
8 anos a 10 anos incompletos 4
10 anos a 12 anos 1
MEDIA (DP) 8,74 anos (1,70 )
Tempo de duragdo do tratamento
Até 11 meses 4
Entre 1 e 2 anos 4
Acima de 2 anos 1
MEDIA (DP) 13,7 meses (0,58)

No momento do diagnéstico da doenga, cinco participantes tinham trés anos ou mais,
considerando que a idade na época em que a enfermidade foi diagnosticada variou de zero a sete
anos. Acerca do tempo de duragdo do tratamento, o tempo minimo de tratamento foi de seis meses
e 0 maximo dois anos e um més, com média de 13,7 meses. Além disso, cinco criangas haviam
encerrado o tratamento hd oito anos ou mais.

Com relacdo a problemas atuais de satide dos sobreviventes (alguns deles efeitos tardios do
tratamento) relatados pelos pais/cuidadores, houve relato de (1) baixa imunidade; (1) dor de cabeca
e outros sintomas associados ao inicio da neoplasia; (1) diabetes; (1) baixa estatura; e (1)
problemas hormonais/tireoide. Com relagc@o aos efeitos tardios visiveis nos jovens percebeu-se
baixa estatura, comprometimento da audi¢do e perda do crescimento de cabelo no local da
irradiag@o. Os problemas de comportamento atuais identificados pelos pais/cuidadores foram: (3)

nervosismo; (3) ansiedade; (1) timidez; (1) agressividade; (1) grosseria; e (1) teimosia.
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3.4 Instrumentos

Questiondrio sociodemogrdfico

Foi utilizado um questionario, desenvolvido para este estudo e aplicado aos familiares, a
fim de coletar dados sociodemograficos da familia e dados clinicos do sobrevivente (Anexo A).
Foram coletados dados de identificacdo dos entrevistados incluindo escolaridade, bem como
informacdes acerca da doenga, satide e comportamentos gerais dos sobreviventes e dados de renda

familiar.

Questiondrio de enfrentamento para os jovens

Foi utilizado o Questiondrio de Enfrentamento para Criancas e Adolescentes traduzido do
Children’s Coping Behavior Questionnaire (Pilot Version) de Hernandez (2008) (Anexo B). A
versdo piloto deste instrumento consiste em 83 itens que avaliam amplo conjunto de
comportamentos de enfrentamento frente situacdes-problema, classificados numa escala likert de
quatro pontos variando de "nunca" a "quase sempre" indicando a frequéncia do uso. Além de o
instrumento ter sido traduzido pela pesquisadora do presente estudo e revisado por especialistas de
lingua inglesa, houve adaptagdo a necessidade da pesquisa, com modificagdio no enunciado,
referindo-se ao tema sobrevivéncia ao cancer, e inclusdo de duas perguntas de interesse da pesquisa
ao final do questionério.

Hernandez (2008) desenvolveu e validou um instrumento de autorrelato para avaliar
estratégias de enfrentamento adotadas por criancas e adolescentes. Os jovens selecionados para o
estudo da autora tinham idade entre 10 e 16 anos e haviam vivenciado, aproximadamente, 19 meses
antes, o evento furacdo Katrina que devastou a costa leste dos Estados Unidos da América, em
agosto de 2005. Inicialmente, 83 itens foram gerados com base na teoria, em estilos comuns de
enfrentamento identificados na literatura e revisdes acerca de itens que medem enfrentamento entre
adultos e criangas. Com base nestes critérios, os itens foram gerados de modo a incluir as seguintes
respostas de enfrentamento: rotinas, distracdo, expressdo emocional, apoio social, pensamento
esperancoso/otimista, enfrentamento focalizado no problema, raiva/culpa e mistos (por exemplo,
humor). Os itens foram revisados por um especialista em psicologia clinica infantil para clareza e
pertinéncia tedricas.

Como resultado final do estudo, foram validados 57 itens de enfrentamento divididos em
trés escalas de avaliacdo. O Fator I (Distrag@o por meio de rotinas, familia e positividade) inclui 29
itens que medem comportamentos de enfrentamento que podem ser interpretados como uteis para
desviar do individuo a atengdo de seus problemas atuais. Os itens desta escala centram-se em
rotinas do lar e da escola, suporte familiar e pensamento positivo, incluindo a espiritualidade. O
Fator II (Enfrentamento benéfico) inclui 14 itens que avaliam o uso individual de abordagens para

resolugcdo de problemas ou expressdo emocional a fim de atenuar o distress provocado por um
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problema. E o Fator III (Enfrentamento destrutivo) inclui 14 itens que avaliam danos fisicos e
emocionais em resposta a um dado estressor. O distress ¢ um termo designado como o impacto
emocional e fisico resultante de uma condicio de doenca, dor, procedimentos invasivos e situagdes
traumaticas, e constituido por combinagdes de sintomas que incluem depressido, incontrolabilidade,
ansiedade, insdnia, sintomas de estresse pds-traumatico, sensacio de sobrecarga, tristeza, confusao,
tensdo, perda de controle e prejuizo a autoestima (Boman, Lindhal & Bjork, 2003; Bragado &
Fernandéz, 1997; Katz, Kellerman & Siegel, 1980; Steele, Dreyer & Phipps, 2004; Steele, Long,
Reddy, Luhr & Phipps, 2003).

Nesta pesquisa utilizou-se a vers@o piloto do Children’s Coping Behavior Questionnaire
em seus participantes sobreviventes de cancer, mas a pesquisadora optou por analisar somente os
57 itens validados por Hernandez (2008).

A Tabela 3 apresenta as escalas de avaliacdo de enfrentamento em criangas e adolescentes

e seus respectivos itens validados.

Tabela 3

Escalas de Avaliacdo do Children’s Coping Behavior Questionnaire

Escalas de avaliagdo de enfrentamento dos Itens de avaliacdo correspondentes

jovens

Fator I Distracdo por meio de rotinas, familia e 1,3,4,5,9, 10, 11, 12, 18, 21, 25, 26, 30, 34,

positividade 41, 49, 56, 58, 59, 62, 63, 64, 67, 69, 71, 76, 81,
82, 83

Fator II Enfrentamento benéfico 20, 22, 31, 35, 44, 45, 46, 48, 51, 52, 53, 55, 65,
66

Fator III Enfrentamento destrutivo 7,8, 15, 16, 19, 23, 39, 40, 50, 54, 61, 77,78, 79

Inventdrio de comportamentos para os jovens

Foi utilizado o Inventario de Comportamentos Autorreferidos para Jovens de 11 a 18 anos
— versao brasileira do Youth Self Report for Ages 11-18 (YSR/ 11-18) (Achenbach, 2001a) proposto
por Abreu, Bordin e Paula em 2001 (Anexo C). Trata-se de um questiondrio que visa rastrear
problemas emocionais e/ou comportamentais em criangas e adolescentes de 11 a 18 anos a partir de
seus proprios pontos de vista.

O Youth Self Report (YSR) é derivado do Child Behavior Checklist (CBCL) de Achenbach
(2001b) e foi traduzido para o Brasil por Abreu, Bordin e Paula no mesmo ano e validado, em
estudo brasileiro, por Rocha (2012). O YSR e o CBCL foram desenvolvidos a partir do inicio da
década de 1960 nos Estados Unidos. O YSR é um questiondrio de autoavaliagdo para jovens entre
os 11 e os 18 anos, composto por uma descri¢do simples de comportamentos problematicos de
criancas e adolescentes, que devem assinalar 0 (zero) se a afirmacdo for falsa, 1 (um) se a

afirmacdo é mais ou menos verdadeira ou 2 (dois) se a afirmacdo € bastante verdadeira, tendo em
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conta os ultimos seis meses de vida. As questdes do YSR foram elaboradas de forma a obter-se a
percepcio do jovem sobre si mesmo e em relagdo as suas competéncias ou dificuldades individuais
ou grupais.

O inventdrio pode ser dividido em duas partes. A primeira é composta por itens destinados
a avaliacdo das competéncias dos jovens, incluindo pratica de esportes, atividades extraescolares,
relacionamentos com amigos e desempenho académico. Essas questdes foram incluidas em virtude
dos autores considerarem que, para ter um desenvolvimento sadio, as criangas e adolescentes
devem desenvolver habilidades em diversas dreas e que uma avaliacdo abrangente deve garantir
que tais habilidades sejam identificadas. A primeira parte da avaliacdo do YSR fornece um perfil
do jovem em trés escalas de competéncias — competéncia em atividades, competéncia social e
desempenho académico — cujo somatério d origem a escala total de competéncias (Rocha, 2012).

A segunda parte do YSR inclui uma lista de itens que se referem a avaliacdo de problemas
emocionais/comportamentais (ex.: “Comporto-me de modo infantil, como se tivesse menos idade”,
“Tento me machucar de propdsito ou j4 tentei me matar”, “Ajo sem parar para pensar”’, “Sou muito
preocupado”, “Fujo de casa) e outros 14 itens com comportamentos socialmente desejaveis (ex.:
“Sou bastante sincero”, “Gosto de experimentar coisas novas”’, “Gosto de ajudar os outros”), que
compde a escala de aspectos positivos.

A avaliacdo dos itens de problemas emocionais/comportamentais fornece um perfil do
jovem em oito escalas-sindromes: (1) ansiedade/depressao, (2) retraimento/depressdo, (3) queixas
somdticas, (4) problemas de sociabilidade, (5) problemas de atengdo, (6) problemas com o
pensamento, (7) violagdo de regras e (8) comportamento agressivo. As escalas de problemas de
comportamentos sdo reunidas em trés indices gerais, ou soma de escalas: a primeira, escala de
internalizacdo; a segunda, escala de externalizacdo; e a terceira, escala total de problemas
emocionais/comportamentais. A escala de internalizacio engloba as trés primeiras escalas
avaliadas; a escala de externalizacdo abrange as duas ultimas escalas e a escala total de problemas
emocionais/comportamentais engloba todos os itens de problemas de comportamentos analisados
pelo inventdrio, o que possibilita uma visdo geral sobre o repertério de comportamentos do jovem a
partir de sua autoavaliagao.

A pesquisadora do presente estudo aplicou a versdo completa do Youth Self Report em seus
participantes sobreviventes de cincer, porém a primeira parte do inventdrio, bem como os itens de
comportamentos socialmente desejaveis da segunda parte ndo serdo analisados visto que ndo se
constituem como objetivos deste estudo. E também, na segunda parte do instrumento, dos itens
totais de problemas emocionais/comportamentais em jovens, Rocha (2012) apresentou apenas 89
com carga fatorial significativa (p<0,01) em seu estudo no Brasil. Desta forma, optou-se por

analisar somente as respostas referentes aos 89 itens, conforme a Tabela 4.
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Inventdrio de comportamentos para os pais

Foi utilizado o Inventdrio de Comportamentos para Criancas e Adolescentes de seis a 18
anos — versdo brasileira do Child Behavior Checklist for ages 6-18 (CBCL/6-18) (Achenbach,
2001b) traduzido por Bordin, Paula e Duarte em 2001 (Anexo D).

O Inventdrio dos Comportamentos de Criancas e Adolescentes entre seis e 18 anos foi
elaborado pelo psiquiatra norte-americano Thomas M. Achenbach, e que visa obter, de maneira
padronizada, o relato dos pais sobre os comportamentos de seus filhos. O CBCL/6-18 é a versao
para os cuidadores do YSR/11-18, isto é, também ¢é dividido em duas partes: a primeira, composta
por itens que avaliam as competéncias dos jovens, abrangendo a prética de esportes e de outras
atividades ludicas, a participagdo em grupos ou equipes, a realizacdo de tarefas em casa, os
relacionamentos sociais e o desempenho académico; e a segunda, composta por uma lista com itens
de problemas de comportamentos de criangas e adolescentes, sendo que os pais devem atribuir
valor 0 (zero) quando o problema ndo € verdadeiro para seu filho, 1 (um) quando € um pouco ou
algumas vezes verdadeiro, e 2 (dois) caso o problema seja muito ou frequentemente verdadeiro
para aquele jovem.

No Brasil, Bordin, Mari e Caiero (1995) realizaram um estudo de validacdo preliminar com
a versdo anterior do CBCL (Achenbach, 1991) a partir do qual concluiram que o instrumento é
valido para avaliar a populacdo brasileira, visto que apresenta alto indice de correlagio com a
avaliacdo feita por um psiquiatra que nd@o teve acesso aos dados do inventdrio. Atualmente,
Emerich, Rocha e Silvares (2010) estdo realizando uma investigacdo com a versdo mais recente do
CBCL (Achenbach, 2001b) para obter indices de validade e normas para o instrumento (Rocha,
Ferrari & Silvares, 2011).

As respostas ao YSR e ao CBCL podem ser computadas e analisadas a partir do Software
Assessment Data Manager (ADM 9.1), que é o programa de andlise estatistica complexa
desenvolvido para corre¢do dos instrumentos. Esse programa € o software central do Sistema de
Avaliacdo Empiricamente Baseado de Achenbach (Achenbach System of Empirically Based
Assessment - ASEBA) e € utilizado para a andlise estatistica de todos os questiondrios do ASEBA,
dentre eles o YSR/11-18 e o CBCL/6-18. O programa inclui médulos para digitar e analisar os
dados obtidos através destes instrumentos. Como o interesse do presente estudo € avaliar
estressores em sobreviventes de uma forma primordialmente descritiva, o ASEBA nado foi
utilizado. A andlise ateve-se a avaliacdo dos 89 itens que compdem as escalas-sindromes tanto no
autorrelato dos jovens, quanto na avaliacdo dos pais/cuidadores.

A Tabela 4 apresenta as oito escalas-sindromes do inventdrio de comportamentos para os

jovens e do inventdrio de comportamentos para os pais e seus respectivos itens de avaliacao.



31

Tabela 4
Escalas-Sindromes do YSR/ 11-18 e do CBCL/6-18 e seus Itens de Avaliagdo

Escalas-sindromes Itens de avaliacdo correspondentes

Ansiedade/depressao 14, 29, 30, 31, 32, 33, 35, 45, 50, 52, 71, 91,
112

Retraimento/depressao 42,65, 69, 75, 102, 103, 111

Queixas somaticas 47, 51, 54, 56a, 56b, 56¢, 56d, 56e, 56f, 56g

26, 39, 43,63, 67,72, 81, 82, 90, 96, 101, 105
Violagao de regras
3, 16, 19, 20, 21, 22, 23, 37, 57, 68, 86, 87, 89,
94,95, 97, 104
Comportamento agressivo
11, 12, 25,27, 34, 36, 38, 48, 62, 64, 79

Problemas de sociabilidade 1, 8,10, 13, 17, 41, 61
Problemas de atencao 9, 18, 40, 46, 58, 66, 70, 76, 83, 84, 85, 100

Problemas com o pensamento

O presente estudo utilizou-se dos instrumentos YSR e CBCL para avaliar estressores em
sobreviventes por compreender que os itens de problemas emocionais e comportamentais, de uma
maneira geral, referem-se a preocupagdes praticas, falta de habilidades, questdes sociais,

preocupacdes espirituais ou religiosas.

Roteiro de entrevista final

Um roteiro semiestruturado foi utilizado para entrevista final com os cuidadores apds a
aplicacdo dos questiondrios (Anexo E), com gravacdo em audio. Foram abordadas questoes
relacionadas a percepcdo dos cuidadores a respeito de mudancgas vitais e aprendizagens com a
experiéncia da doenca; sugestdes a outros pais/cuidadores que enfrentam a doenga neste momento;
criticas, pontos positivos e sugestdes ao sistema de saide para o acompanhamento (follow-up) dos

sobreviventes; e identificagdo de possiveis ganhos com a experiéncia da doenga.

3.5 Local e contexto de coleta de dados

A coleta dos dados ocorreu nas residéncias dos participantes durante o0 més de janeiro de
2013, cujos nomes e dados de contato foram fornecidos pela Associagdo Brasileira de Assisténcia
as Familias de Criangas Portadoras de Cancer e Hemopatias (ABRACE). Esta é uma institui¢cdo
filantrépica, declarada de utilidade publica, criada por um grupo de pais em 1986 cujas criancas

faziam tratamento de cincer.
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3.6 Cuidados Eticos

Para assegurar o cumprimento de normas éticas na condugdo de pesquisas com seres
humanos, constantes na Resolugdo do Conselho Nacional de Saide 196/96, o projeto de pesquisa
foi submetido 2 apreciacio do Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Satde da
Universidade de Brasilia, credenciado ao CONEP, tendo sido aprovado em 18 de setembro de 2012
sob o protocolo 079/12 (Anexo I). A participacdo foi voluntdria, e a inclusdo no estudo ocorreu
mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecimento (TCLE) pelas
criangas/adolescentes e outro pelos pais/cuidadores, no momento da visita a residéncia (Anexos F e
G) e mediante assinatura do Termo de Autorizacdo para Utilizacdo de Som de Voz para fins de
pesquisa (Anexo H) pelos pais/cuidadores. Os materiais confidenciais (gravacdes em &dudio e

registros escritos) permanecem em arquivo protegido e confidencial, restrito a pesquisadora.

3.7 Procedimentos para coleta de dados

Apds aprovacdo em comité de ética, a pesquisadora encaminhou o parecer & ABRACE
que, entdo, iniciou pesquisa em seu banco de dados de criangas e adolescentes curados de cancer
que se encaixavam nos critérios de inclusdo e exclusdo do estudo. No entanto, ao longo da busca
por candidatos a participarem do estudo, a instituicdo relatou sua dificuldade em localizar dados de
sobreviventes entre um e cinco anos fora de tratamento, pois estava passando por uma reforma em
seu banco de dados. Os critérios amostrais foram, entdo, reformulados para tempo fora de
tratamento entre cinco e 12 anos, em comum acordo com a institui¢do, ja que dispunha de acesso a
tais dados com maior facilidade.

A ABRACE entrou em contato com os familiares dos sobreviventes e explicou brevemente
o estudo. Destes, 17 familias sinalizaram interesse em participar do estudo e autorizaram fornecer
seus dados de contato a pesquisadora. Com a lista em maos, a pesquisadora telefonou as familias,
explicou o projeto aos pais e, em alguns casos, aos sobreviventes e fez o convite a participagao.
Dentre os 17 sobreviventes pré-selecionados, nem todos participaram do estudo em funcdo da
recusa, contato telefonico indisponivel, viagem do jovem e local de acesso rodovidrio dificil e
perigoso em termos de seguranga publica.

As entrevistas foram feitas em um momento tinico na casa dos participantes e duraram
aproximadamente duas horas cada uma. Em primeiro lugar, a pesquisadora apresentava os termos
de consentimento e autorizac¢do aos pais/cuidadores e aos sobreviventes e explicava a pesquisa de
forma mais detalhada. Apds consentimento dos pais e do sobrevivente, eram feitas as aplicacdes
dos instrumentos. Em cOmodos distintos da casa, a pesquisadora aplicava e preenchia os
questiondrios referentes a crianga/adolescente e a auxiliar de pesquisa aplicava e preenchia aquele

referente aos pais e em seguida fazia a entrevista gravada em dudio. Em fun¢do da baixa
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escolaridade de alguns cuidadores e visando maior conforto aos sobreviventes, foi preferivel que

pesquisadora e auxiliar lessem e preenchessem os questiondrios em todos 0s casos.

3.8 Analise dos dados

Para a gravacdo de voz das entrevistas com os pais/cuidadores utilizou-se um Samsung
Galaxy S Duo. Os dados foram analisados a partir dos softwares Microsoft Office Word, Excel e
Windows Media Player, todos na versdo 2007. Também foi utilizado o pacote estatistico SPSS
(Statistical Package for the Social Sciences) para Windows — versdo 18.0. Inicialmente foram
compiladas em planilha do Excel as respostas dos instrumentos, bem como a transcri¢do em Word
das entrevistas com os pais.

O SPSS foi o utilizado com o intuito de correlacionar algumas varidveis do estudo. Foi
aplicado o teste ndo-paramétrico coeficiente de correlagdo de Spearman (r,). Ele é o substituto do
coeficiente de Pearson (r) e é empregado sempre que as varidveis quantitativas nao satisfazem as
exigéncias deste ultimo (distribuicdo bivariada normal e homocedascidade). Esta é a estatistica
mais antiga baseada em pontos. Exige que as varidveis tenham sido medidas, pelos menos, em
escala ordinal. O coeficiente p de Spearman varia entre -1 e 1. Quanto mais préximo estiver destes
extremos, maior serd a associagdo entre as varidveis. O sinal negativo da correlag@o significa que as
varidveis variam em sentido contrério, isto €, as categorias mais elevadas de uma variavel estdo
associadas a categorias mais baixas da outra varidvel.

Os dados obtidos a partir das entrevistas foram analisados em fung¢do dos temas surgidos e
organizados nas seguintes categorias: (1) mudangas na vida da familia; (2) aprendizagens com a
experiéncia da doenca; (3) sugestdes para outros pais cujos filhos estdo em tratamento oncoldgico;
(4) criticas e sugestdes ao sistema de saide ao longo do acompanhamento ao curado; e (5)

melhoras ou ganhos na vida da familia e do sobrevivente.
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Capitulo 4. Resultados

Os resultados serdo apresentados em cinco segdes: (4.1) andlise do Questiondrio de
Enfrentamento para Criancas e Adolescentes (Children’s Coping Behavior Questionnaire) e suas
associacdes com varidveis clinicas; (4.2) andlise do Inventario de Comportamentos Autorreferidos
para jovens de 11 a 18 anos (versdo brasileira do Youth Self Report for ages 11-18); (4.3)
comparagdo entre as respostas dos sobreviventes obtidas por meio do Inventdrio de
Comportamentos Autorreferidos para jovens de 11 a 18 anos e de seus pais obtidas por meio do
Inventédrio de Comportamentos para Criangas e Adolescentes de seis a 18 anos (versdo brasileira do
Child Behavior Checklist for ages 6-18); (4.4) correlagdes entre enfrentamento e problemas
comportamentais/emocionais nos jovens; e (4.5) andlise das entrevistas finais com os

pais/cuidadores.

4.1 Analise do enfrentamento nos sobreviventes

Os dados obtidos a partir da aplicagdo do Questiondrio de Enfrentamento para Criangas e
Adolescentes (Children’s Coping Behavior Questionnaire) foram organizados de modo a destacar
os maiores e menores valores médios dos fatores de enfrentamento (Fator I, Fator II e Fator III) de
cada jovem entrevistado. Deste modo, pode-se avaliar de forma macro e micro a utilizagdo de
estratégias de enfrentamento em sobreviventes de cancer.

A Figura 1 apresenta os resultados das médias de enfrentamento por fator dos nove
sobreviventes entrevistados. O Fator I refere-se a Distracdo por meio de rotinas, familia e
positividade (Diversion through routines, family, and positivity); o Fator II refere-se ao
Enfrentamento benéfico (Ameliorative coping); e o Fator III ao Enfrentamento destrutivo

(Destructive coping).
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Figura 1. Médias dos Fatores de Enfrentamento

Os dados da Figura 1 demonstram maior utilizacao de estratégias de enfrentamento Fator I
Distragdo por meio de rotinas, familia e positividade (M=2,55), seguido do Fator II Enfrentamento
benéfico (M=2,18) e, em tltimo lugar, o Fator III Enfrentamento destrutivo (M=1,54).

Entre os itens mais pontuados do Fator I estdo “Aproveitei a0 maximo minha vida” (4,8%),
“Sabia que o problema estava nas médos de Deus” e “Tentei pensar em coisas positivas” ambos com
4,5%, seguido do item “Foquei nas coisas boas da minha vida” (4,2%), “Recebi conforto de um
lugar de adoracao/reveréncia” (4,0%); e itens “Passei um tempo com a familia”, “Rezei”, “Recebi
conforto da minha familia” e “Voltei as minhas atividades regulares de dia, como frequentar a
igreja ou ir a escola” cada um com 3,9% das respostas. Por sua vez, os itens que menos pontuaram
neste fator foram os seguintes: “Retornei a fazer coisas com os amigos” (1,9%), “Recebi conforto
dos meus vizinhos, professores ou outros adultos” (2,1%) e “Pratiquei esportes para esquecer meus
problemas” com 2,8% das respostas.

Com relaga@o aos itens mais pontuados no Fator II houve destaque para “Tentei entender a
situag@o” com 9,8% das respostas do fator; seguido do item “Foquei em como resolver o problema”
(9,1%); e “Foquei na causa do problema” com 8,7% das respostas. Por sua vez, o item “Escrevi
sobre a situacdo para apenas eu mesmo (como em um didrio)” néo recebeu nenhuma pontuacao.

E, por ultimo, entre os itens mais pontuados do Fator III destacam-se “Ri da situacdo”
(11,3%); “Imaginei que eu estava na situagdo novamente” (9,7%); e “Fiz piadas sobre a situa¢do”
com 8,7% das respostas do fator. Por sua vez, os itens “Descarreguei nos outros” e “Destrui as

coisas” ndo receberam nenhuma pontuagao.
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4.1.1 Correlagoes entre variaveis clinicas e fatores de enfrentamento

Problemas de comportamentos e de saide atuais nos sobreviventes foram perguntados aos
pais por meio do questiondrio sociodemografico. Foram relatados sintomas de efeitos tardios do
tratamento, tais como baixa imunidade, baixa estatura e problemas hormonais; bem como sintomas
de ansiedade e nervosismo, possivelmente relacionados a sobrevivéncia e futuro incerto. A partir
destes dados optou-se por correlacionar as varidveis clinicas mencionadas e os fatores de
enfrentamento.

A Tabela 5 apresenta a correlagdo entre a soma das varidveis clinicas dos jovens e as

médias dos fatores de enfrentamento.

Tabela 5

Correlagdo de Spearman entre Varidveis Clinicas e Fatores de Enfrentamento

Variaveis clinicas Fator I Enf Fator II Enf Fator III Enf

Problemas de 0,47 0,79%* 0,53

comportamento

Problemas de sadde 0,41 0,07 0,41
*p<0,05

Verifica-se que houve correlacdo positiva moderada entre problemas de comportamento
dos jovens com Fator I de enfrentamento (Distracdo por meio de rotinas, familia e positividade) e
também com Fator III (Enfrentamento destrutivo). J4 a correlacdio entre problemas de
comportamento e Fator II (Enfrentamento benéfico) foi estatisticamente significativa, além de
positiva e forte.

Em relac@o a correlagio entre problemas de satide e enfrentamento, verifica-se correlagio

positiva moderada com o Fator I, positiva fraca com Fator II e positiva moderada com Fator III.

4.2 Analise do inventario de comportamentos dos sobreviventes

Os resultados dos problemas emocionais/comportamentais dos sobreviventes, extraidas do
Youth Self Report, foram distribuidos de acordo com os trés indices gerais do instrumento, a saber:
indice de internalizacdo, indice de externalizacio e indice total de problemas
emocionais/comportamentais. O primeiro, internalizagdo, corresponde a avaliagio da
ansiedade/depressdo, retraimento/depressdo e queixas somdticas. A Figura 2 apresenta os

resultados encontrados neste indice, considerando as respostas dos nove participantes.
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Figura 2. Médias das Escalas-Sindromes Ansiedade/Depressdo, Retraimento/Depressdo e Queixas
Somadticas

Com relagdo ao indice de internalizagdo do YSR, que reldne problemas como ansiedade,
depressdo, queixas somdticas sem causa médica conhecida e retraimento, a maior média de
autorrelato dos sobreviventes foi o retraimento/depressdo (M=0,49), seguido de
ansiedade/depressao (M=0,37), sendo que as queixas somadticas foram pouco relatadas (M=0,10).

Com relagdo a escala retraimento/depressdo, a pontuagdo dos itens em graduagdo
decrescente foi: “Sou muito timido” (32,2%); “Sou reservado, fechado, ndo conto minhas coisas
pra ninguém” (25,8%); “Prefiro ficar sozinho que na companhia dos outros” e “Recuso-me a falar”
cada um com 16,1% das respostas da escala; “Nao tenho muita energia” (6,4%); e “Sou infeliz,
triste ou deprimido” com 3.2% das respostas. O item “Sou retraido, ndo me relaciono com os
outros” ndo obteve pontuacao.

Na escala ansiedade/depressdo os itens que mais pontuaram foram: “Sou apreensivo, aflito
ou ansioso demais” (16,3%); “Sou muito preocupado”, “Fico sem jeito na frente dos outros com
facilidade” e “Tenho medo de certos animais, situacdes ou lugares” cada um com 14% das
respostas da escala. Os itens “Penso em me matar”, “Sinto-me desvalorizado, inferior” e “Tenho
medo da escola” ndo tiveram nenhuma pontuacdo. E, por dltimo, na escala de queixas somadtica
houve destaque para o item “Sinto-me cansado demais sem motivo” com 33,3% das respostas. Os
outros itens da escala foram muito pouco pontuados ou ndo tiveram pontuagao.

O segundo indice geral do YSR, externalizacdo, corresponde a avaliacdo da violacdo de
regras e comportamento agressivo nos jovens. A Figura 3 apresenta os resultados encontrados neste

indice, considerando as respostas dos nove participantes.
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Figura 3. Médias das Escalas-Sindromes Violacdo de Regras e Comportamento Agressivo

Com relagdo ao indice de externalizacdo, que representa conflitos com outras pessoas e
com as expectativas que os outros t€ém sobre o comportamento da crianca ou adolescente, a maior
média de autorrelato dos sobreviventes foi comportamento agressivo (M=0,32), seguido da
violagdo de regras (M=0,22).

Na escala de comportamento agressivo, os itens que mais pontuaram foram: “Sou
esquentado” (16,3%); “Argumento muito” e “Sou desconfiado” cada um com 12,2% das respostas
da escala. “Destruo minhas proéprias coisas”, “Destruo coisas dos outros” e “Entro em muitas
brigas” ndo tiveram nenhuma pontuacdo. Com relacdo a escala de violagdo de regras, o item mais
pontuado foi: “Xingo ou falo palavrdes” (29,1%). Os outros itens ndo tiveram pontuagdes
importantes ou mesmo nenhuma pontuagio.

O terceiro indice geral do YSR, problemas emocionais/comportamentais, corresponde a
problemas de sociabilidade, problemas de atencdo e problemas com o pensamento nos jovens. A
Figura 4 apresenta os resultados encontrados neste indice, considerando as respostas dos nove

participantes.
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Figura 4. Médias das Escalas-Sindromes Problemas de Sociabilidade, Problemas de Atenc¢do e
Problemas com o Pensamento

Com relacdo ao indice total de problemas emocionais/comportamentais, que representa
problemas de sociabilidade, de atencdo e de pensamento, a maior média de autorrelato dos
sobreviventes foi problemas de atencdo (M=0,45), seguido de problemas de sociabilidade
(M=0,34) e, por ultimo, problemas com o pensamento (M=0,25).

Na escala problemas de ateng@o, os itens mais pontuados foram: “Sou agitado” (35,7%) e
“Ajo sem parar para pensar’ com 17,9% das respostas da escala. “Comporto-me de modo infantil,
como se tivesse menos idade” obteve 14,2% das respostas da escala; e “Nao vou bem na escola”
ficou com 10,7%. Os itens “Tenho dificuldade para me concentrar’, “Sinto-me confuso” e “Fico no
mundo da lua, sonhando acordado” obtiveram 7,1% das respostas.

Com relag@o a escala problemas de sociabilidade, os itens mais pontuados foram: “Prefiro
conviver com adolescentes mais novos” (18,1%); “Tenho citimes dos outros” e “Machuco-me sem
querer frequentemente” cada um com 17,8% das respostas da escala. O item “Acho que os outros
me perseguem” ndo teve pontuacdo. E, por tltimo, na escala de problemas com o pensamento
houve destaque para o item “Nao consigo tirar certos pensamentos da cabeca” com 29,6% das
respostas da escala. Os itens “Tento me machucar de propdsito ou ja tentei me matar” e “Escuto

sons ou vozes que as pessoas acham que ndo existem” ndo tiveram pontuagio.

4.3 Comparacoes entre as respostas do inventario de comportamentos dos sobreviventes com

a de seus cuidadores

As respostas do autorrelato do jovens de problemas emocionais/comportamentais do Youth

Self Report foram comparadas com as respostas dos pais cuidadores a respeito dos mesmos
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problemas nos filhos, por meio do Child Behavior Checklist. A Figura 5 apresenta a somas das

respostas do YSR e CBCL para todos os participantes.
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Figura 5. Soma Total das Escalas-Sindromes por Jovem e seu Cuidador

A partir dos dados da Figura 5 percebe-se que na soma total de respostas dos instrumentos,
0s pais relataram mais problemas comportamentais/emocionais (n=256) nos jovens, do que os
jovens autorrelataram (n=244). A diferenca mais importante entre pontuacdo de pais e filhos
ocorreu na escala ansiedade/depressdo, cuja resposta dos pais (n=56) foi maior que o autorrelato
dos jovens (n=43).

Constata-se, no entanto, que a média de respostas dos pais (M= 28,45) ficou muito préxima

da média de autorrelados dos jovens (M=27,12) para as escalas-sindromes do YSR e do CBCL.

4.4 Correlacoes entre enfrentamento e escalas-sindromes

A partir das médias das pontuacdes dos fatores de enfrentamento (Fator I Distragdo por
meio de rotinas, familia e positividade, Fator II Enfrentamento benéfico e Fator III Enfrentamento
destrutivo) e da média total de respostas do YSR e do CBCL foram feitas andlises de correlagdes.
O interesse € investigar possiveis associacdes entre problemas emocionais/comportamentais nos
jovens com respostas de determinado fator de enfrentamento.

A Tabela 6 apresenta as médias de cada fator de enfrentamento com as médias por jovem

tanto do YSR quanto do CBCL, utilizadas para as anédlises de correlacdes de Spearman.
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Tabela 6

Média dos Fatores de Enfrentamento e do Total das Escalas-Sindromes

Jovem Fator I Enf Fator II Enf Fator III Enf YSR CBCL
M) ™M) ™M) M) M)
1 2,52 2,07 1,57 2,75 6,25
2 2,10 1,79 1,43 3,00 0,88
3 2,34 2,29 1,50 3,25 1,75
4 2,45 2,93 2,07 5,25 3,50
5 3,21 2,43 1,50 3,50 6,38
6 2,41 1,50 1,21 2,75 3,13
7 2,66 1,93 1,57 3,38 2,75
8 2,97 2,00 1,50 4,50 3,88
9 2,31 2,64 1,50 2,13 3,50

Constatou-se uma correlagdo positiva moderada entre o enfrentamento Fator I (Distragdo
por meio de rotinas, familia e positividade) e as respostas de problemas
comportamentais/emocionais dos jovens (p=0,58; p=0,09). Houve correlagdo positiva fraca entre o
enfrentamento  Fator II  (Enfrentamento benéfico) e as respostas de problemas
comportamentais/emocionais dos jovens (p=0,26; p=0,48). Ocorreu correlagdo positiva moderada
entre o enfrentamento Fator III (Enfrentamento destrutivo) e as respostas de problemas
comportamentais/emocionais dos jovens (p=0,43; p=0,24). E também verificou-se que houve
correlacdo positiva fraca entre as médias das respostas de problemas comportamentais/emocionais
dos jovens e as médias das respostas dos mesmos problemas sob o ponto de vista dos

pais/cuidadores (p=0,18; p=0,63).

4.5 Analise de contetido das entrevistas realizadas com os cuidadores

O relato dos pais/cuidadores sobre a experiéncia com o cancer infantil foi analisado e
classificado em cinco categorias principais, a saber: (1) mudancas na vida da familia; (2)
aprendizagens dos pais com a experiéncia da doenca; (3) sugestdes para outros pais cujos filhos
estdo em tratamento; (4) criticas e sugestdes ao sistema de satide ao longo do acompanhamento ao
curado; e (5) melhoras ou ganhos na vida da familia e do ex-paciente de cancer.

Apesar de terem sido entrevistados 12 pais/cuidadores, pois o estudo teve trés diades, para
andlise das entrevistas classificou-se os relatos das diades como um unico depoimento, ou seja, o
presente estudo conta com nove entrevistas. A seguir serdo descritas as frequéncias de relatos em

cada categoria e fornecidos exemplos ilustrativos.

4.5.1 Mudancas na vida da familia
A Figura 6 apresenta a frequéncia de relatos de mudangas na vida da familia apés a

experiéncia do cancer.



42

5
]
&4
]
S
337
3
22 -
«y
3
o
= I I I I [
[
0 i
& P o & ° P P & L
Q& &~ 2 ) K\ G N &
N RS ES - & > & < &
O e ) e o < & [s)
° SR A © o © ~
@ @ K @ & 2
< s A N
O N4 &
K &
»°
&X

Figura 6. Mudancas na Vida da Familia

Dentre as principais mudancgas na vida da familia apds a experiéncia da doenca, destacam-
se mais medo, mais unido na familia e mais confianca em Deus. Quatro pais/cuidadores relataram
sentir mais medo, conforme o exemplo: “entdo quando a gente sabe que o tratamento td no fim,
sabe que vai poder dormir melhor, ficar mais tranquila, saber que realmente ele td curado, que ele
pode levar uma vida normal, que ele pode fazer o que ele fazia antes, que a gente pode ter um
pouco mais de sossego. Apesar de que a gente ndo fica totalmente livre desse medo. Tenho
receios... Igual as médicas explicam: os mais perigosos sdo os cinco anos depois da cura, dai pra
frente é mais tranquilo”, e também “eu fiquei mais medrosa, hoje em dia sinto mais medo, medo
de perder”.

Mais unido na familia foi registrada em trés respostas, como pode-se ver em: “eu passei a
ter mais contato na minha familia, com a minha mde, com meus irmdos e a gente ficou mais
unido”, e ainda: “eu acho que mudou bastante a convivéncia da gente, a gente ficou mais amigo, a
gente ficou mais familia entendeu!? A gente s6 conhece que a gente é familia a hora que passa
uma situagdo ruim” .

Trés pais/cuidadores relataram mais confianca em Deus apds a experiéncia da doenca,
conforme o relato: “olha, mudou bastante porque so dele ter curado isso é muito importante... filho
tinico. Mudou mais porque eu passei a confiar mais em Deus” e também: “e com essas
descobertas, esse cdncer entdo a gente colocou nossa fé mais em prdtica ainda, entdo cada vez
mais a gente teve mais fé e acreditou mais em Jesus, mais na forca que ele tem... porque se ndo
fosse isso ndo sei como a gente teria sobrevivido, porque isso atinge ndo so ele que td doente, mas

principalmente a familia” .
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4.5.2 Aprendizagens com a experiéncia da doenca
A Figura 7 apresenta a frequéncia de relatos de aprendizagens com a experiéncia da

doencga.
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Figura 7. Aprendizagens com a Experiéncia da Doenca

As principais aprendizagens com a experiéncia da doenca relatadas pelos pais/cuidadores
s@o valorizar mais a vida, ter mais fé em Deus e ser mais humano. Quatro cuidadores relataram que
aprenderam a dar mais valor a vida, como no exemplo: “eu aprendi que a gente tem que dar mais
valor a vida e aos filhos da gente” e também: “quantas e quantas vezes ele tava bom e de repente
ficava ruim. Aprendi muito muito muito! A gente aprende a dar mais valor na vida. A gente tem
hora que ndo vale nada”.

Ter mais fé em Deus apareceu no relato de trés cuidadores: “eu adquiri mais fé né?! Eu
acredito que Deus deu a inteligéncia ao homem justamente pra drea da medicina, pra cura, porque
hoje eu vejo meu filho curado... entdo é muito bom mesmo, muito gratificante”. E ser mais humano
também foi uma caracteristica de aprendizagem em trés cuidadores, como no exemplo: “eu aprendi
tanto, eu aprendi a acreditar. Eu jd era uma pessoa soliddria, me tornei mais. E uma fase muito
dificil, s6 quem passa né? Hoje em dia eu me sinto preparada para ajudar outras pessoas que
precisam, que estdo na mesma situacdo... sempre tenho uma palavra” e também: “eu aprendi a
valorizar mais, a dar mais valor as pessoas, porque quando eu fiquei com ele internado, eu ndo
tinha muita visita da familia. A visita que eu tinha era do pessoal do hospital, outras pessoas,
pessoas estranhas que iam ld visitar que eu ndo sabia nem o porqué. Entdo eu aprendi um

pouquinho de amor, sabe” .
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4.5.3 Sugestoes para outros pais cujos filhos estio em tratamento oncologico
A Figura 8 apresenta a frequéncia de relatos de sugestdes para outros pais/cuidadores que

enfrentam o tratamento para o cancer de seus filhos.
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Figura 8. Sugestdes para Outros Pais

A sugestdo de destaque relatada pelos cuidadores é confiar na medicina e em Deus. Estas
duas caracteristicas ficaram interligadas nos relatos, pois foi sugerido pelos cuidadores que os pais
tenham confianca em Deus, mas que ndo deixem de fazer o tratamento medicamentoso. Oito
cuidadores reportaram esta sugestdo, como no exemplo: “em primeiro lugar acreditar em Deus,
saber que ele tudo pode, basta o toque das maos dele tudo pode ser resolvido. E volto a repetir:
Ele deu ao homem a inteligéncia também na drea de medicina pra conseguir descobrir as curas.
Entdo eu digo pra eles que tenham forca, tenham fé, acreditem em Deus, acreditem na medicina,
ndo desistam jamais... é dificil, é desesperador”. Apareceu também: “eu diria pra eles ndo
deixarem ninguém e nada derrubar a confianca deles, porque quando a gente descobre ai todo
mundo quer falar uma coisa, uma besteira: porque isso, porque aquilo... mas eu ndo ouvia
ninguém, eu fazia o que eu tinha que fazer, o que meu cora¢do mandava eu fazer. E o que os
médicos falavam para eu fazer, eu fazia”.

Ser forte apareceu no relato de quatro cuidadores, merecendo destaque como no exemplo:
“que eles tenham forca, que eles tenham bastante firmeza”, bem como em: “Se quiser chorar, se

afasta, chora pra ld, mas ndo perto da crianca. Entdo acho que talvez isso fortaleceu ela [a
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crianca). Os pais tém que ser fortes para fortalecer a crianga, por que sendo ela vai ficar
mimada”, e ainda: “porque se a gente demonstrar o lado fraco da gente a crianga também

enfraquece... € um momento em que a crian¢a mais depende da gente” .

4.5.4 Criticas e sugestoes ao sistema de satide ao longo do acompanhamento ao curado
A Figura 9 apresenta a frequéncia de relatos de criticas e sugestdes dos cuidadores ao

sistema de satide para melhor acompanhamento dos sobreviventes.

Falta um acompanhamento
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Figura 9. Criticas e Sugestdes ao Sistema de Sadde

Cinco dos nove participantes relataram que estio satisfeitos com os cuidados de satide que
seus filhos t€m recebido e, por isso, acreditam que ndo hd mudanca a ser feita como no exemplo:
“pra mim ndo faltou nada. Depois de curado, em todos os hospitais que eu fui, fui bem atendida,
fiz os exames, o povo ndo me negou nada. Depois de curado, frequentava o hospital de 15 em 15
dias, depois passou para més em més, seis em seis meses e agora é ano em ano. E eu ndo falho
nenhuma consulta, me dd seguranca”.

Um cuidador destacou dificuldade em conseguir consulta com especialidade médica: “a
linica coisa que eu acho muito dificil é otorrinolaringologista, é muito dificil conseguir uma
consulta. Quando vocé estd ld em tratamento tem médico sempre, as consultas sdo mais fdceis,
tudo é mais fdcil. Agora tudo é mais dificil”.

Outro cuidador relatou dificuldade com transporte para emergéncias de satide com seu
filho: “quando ele [0 sobrevivente] passa mal, eu tenho que pegar ele, pagar um carro... porque
nele qualquer coisa, uma febre, a gripe dele ndo é uma gripe comum. Vocé mal percebe, passa um
pouquinho e jd td beirando os 40 graus. Ou eu pego oOnibus, ou entdo eu tenho que pagar um
carro, que a gente ndo tem carro... ai paga o carro do vizinho ou liga pro meu tio, ele vem, eu
pago gasolina e a gente leva para socorrer”. O mesmo cuidador também queixou-se das filas nos

e . - ide: “eu . " N
hospitais publicos para quaisquer questdes de saude: “eu acho que o paciente que teve cdncer
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Jjamais deveria ficar numa fila quando chegasse doente no hospital, mesmo que seja uma gripe ou
que machucou a pontinha da unha, eu acho que ele ndo deveria ficar na fila esperando. Eu acho
que ele deveria ser atendido de imediato”.

Além disso, um cuidador relatou que sente falta do lazer que era proporcionado ao filho ao
longo do tratamento: “eu acho que eles deveriam fazer igual eles faziam quando ele tava fazendo o
tratamento. Por que antes eles chamavam, quando ele tava fazendo quimioterapia, pra fazer um
passeio, pra fazer uma brincadeira. Depois que ele terminou isso ndo aconteceu mais. Entdo eu
acho que deveria continuar, mesmo depois que terminou o tratamento... levar a crianca pra
distrair um pouco, esquecer um pouco como eles falavam que acontecia quando levavam a gente”.

E, por tltimo, um cuidador relatou inseguranca quanto a eficiéncia do acompanhamento
aos curados: “eu acho que faltou um acompanhamento. Pelo menos uma vez por ano... Quando a
gente td ld dentro, a gente é realmente muito bem tratado, tem muita assisténcia, mas depois que o
tratamento acaba a gente quando procura o hospital ndo sabe se realmente vai ser atendido. Pra
marcar uma consulta, um exame demora demais pra acontecer e essa demora pode ser o tempo

suficiente pra piorar muito a savde” .

4.5.5 Melhoras ou ganhos na vida da familia e do sobrevivente
A Figura 10 apresenta a frequéncia de relatos de melhoras ou ganhos na vida da familia

apos a experiéncia da doenga sob o ponto de vista dos pais/cuidadores.
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Figura 10. Melhoras ou Ganhos sob o ponto de vista dos Cuidadores
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Com relag@o a melhoras ou ganhos na vida da familia, houve destaque para dois pontos na
opinido dos cuidadores. O primeiro, que o sobrevivente batalha pela vida (dois relatos); o segundo,
aumento da unifo na familia (dois relatos). Quatro pais ndo identificaram ganhos. No relato de um
cuidador, é possivel perceber a questdo do jovem sobrevivente batalhar pela vida: “ele dd muito
mais valor a vida dele. E ele batalha pelas coisas, sabe. Ele corre atrds, ele batalha. Quando ele
poe uma coisa na cabeca...”, e ainda: “Entdo quando veio o cdncer, ele aumentou a fé dele mais
ainda porque era mais grave e ele entende que teve que lutar pela propria vida. Ele luta muito pela
vida, ele gosta de viver”. E a questdo da unido da familia, pode ser identificada em: “entdo ¢ dificil
de analisar, de fazer uma comparacdo se houve algum ganho, alguma mudanca, porque foi muito
cedo. Houve mais unido na familia e até hoje ele [o sobrevivente] é tratado como um bebé” .

A Figura 11 apresenta a frequéncia de relatos de melhoras ou ganhos principalmente na

vida do jovem apds a experiéncia da doenga sob seu ponto de vista.
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Pais mais unidos
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Figura 11. Melhoras ou Ganhos sob o ponto de vista dos Sobreviventes

Com relacdo ao relato de ganhos ou melhoras da vida do ex-paciente e, porventura, na vida
de sua familia, cinco sobreviventes identificaram que preocupam-se mais com 0s outros apés a
experiéncia da doenca, como no exemplo: “tento ajudar mais as pessoas, me preocupo mais com
elas”, e também: “me preocupo mais com os outros quando estdo doentes”. Houve relato de mais
cuidados com a saude: “me importo mais com tudo que envolve saiide e doenca, minha e dos
outros”. Ser calmo também foi dito: “acho que sou mais calmo, tranquilo”. Outra questdo relatada
foi o aumento da fé: “tenho mais fé em algumas pessoas da familia. Minha propria fé aumentou.
Vejo que algumas pessoas me olham com olhar de admiracdo e surpresa”. Ter ficado mais forte
também apareceu nas falas dos sobreviventes: “eu acho que eu fiquei mais forte, ndo so de corpo,

mas de cabega também”. Além disso, houve relato de unido dos pais desde o surgimento da
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doenca: “o cdncer, Deus me deu para unir meus pais. Antes meus pais brigavam, discutiam.

Depois da minha doenga eles se uniram mais”.
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Capitulo 5. Discussao

Este capitulo discute os resultados encontrados no presente trabalho destacando a relacio

entre estes achados em associag@o a literatura.

5.1 Analise do enfrentamento em sobreviventes de cincer

Constituiu objetivo principal deste trabalho analisar as estratégias de enfrentamento frente
o0 estressor sobrevivéncia. O estudo partiu do pressuposto de que a transi¢do para a cura do cincer é
considerada uma importante transformacdo na vida em funcdo de preocupagdes quando ao futuro
incerto e efeitos tardios do tratamento.

Antes de aplicar o Questiondrio de Enfrentamento para Criancas e Adolescentes
(Children’s Coping Behavior Questionnaire) a pesquisadora reforcou o fato de que aquela
crianga/adolescente era considerada um sobrevivente de uma doenga cronica e relativamente grave;
e que ao responder os itens de enfrentamento, foi sugerido que os jovens se percebessem como tais.

O Fator I Distracdo por meio de rotinas, familia e positividade foi o mais pontuado pelos
sobreviventes, lembrando que a espiritualidade foi incluida em pensamento positivo por Hernandez
(2008). Os itens “Aproveitei ao maximo minha vida”, “Tentei pensar em coisas positivas”, “Sabia
que o problema estava nas maos de Deus”, “Foquei nas coisas boas da minha vida”, “Recebi
conforto de um lugar de adoracdo/reveréncia” e “Rezei” relacionam-se ao otimismo, ao
pensamento positivo e a espiritualidade que, segundo Hernandez (2008), podem ser considerados
como enfrentamentos tteis para desviar a aten¢do dos problemas atuais dos jovens. Outro item bem
pontuado foi “Voltei as minhas atividades regulares de dia, como frequentar a igreja ou ir a escola”
que se refere a distragdo dos problemas pelo foco nas atividades rotineiras, buscando descentrar a
atencdo dada aos estimulos evocadores de ansiedade.

Estudos mostraram a importancia da religido e/ou espiritualidade e da prece no
comportamento de enfrentamento adotado por pacientes com cincer e em outros contextos de
saide e doenca, destacando que muitos destes pacientes tornam-se mais religiosos apds um
diagnéstico de neoplasia maligna. Pesquisadores alertam, no entanto, para possiveis efeitos tanto
positivos quanto negativos da religiosidade no enfrentamento, o que poder ser influenciado pelos
modos de lidar com eventos estressores e pelas crencas e praticas religiosas envolvidas no processo
de enfrentamento (Liberato & Macieira, 2008; Seidl & Faria, 2005).

Muitas pessoas expressam sua espiritualidade na prdtica religiosa. Outras a expressam,
exclusivamente, na relacdo com a natureza, musica, arte, estabelecendo crencas filoséficas, ou no
relacionamento com amigos e familia. Essas formas alternativas de espiritualidade podem requerer
intenso comprometimento. Religido, por sua vez, € um conjunto de crengas, praticas e linguagem

caracteristico de determinada comunidade que busca o significado da transcendéncia de modo
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particular, geralmente baseado na crenca de uma divindade. E possivel falar de espiritualidade sem
envolver principios religiosos, respeitando a crenga de cada um. Algumas pessoas, sem crenca
religiosa anterior, recorrem as religides em busca de conforto e apoio; outras se mantém positivas e
se enchem de esperanca na luta contra alguma doenga, e na luta para que ela ndo volte mais, ainda
que nio busquem as religides (Liberato & Macieira, 2008).

Ainda no Fator I, outros itens mais pontuados foram “Passei um tempo com a familia” e
“Recebi conforto da minha familia” caracterizando busca por apoio familiar. O suporte social, de
forma ampla, esta relacionado ao contato fisico, falar com alguém, desabafar, pedir conforto a fim
de auxiliar o individuo no problema enfrentado ou mesmo para protegé-lo do estressor (Dell’ Aglio
& Hutz, 2002). No presente estudo, os jovens sobreviventes de cancer buscaram mais suporte
familiar e menos suporte de amigos e outros adultos.

Com relacdo as respostas do Fator II Enfrentamento benéfico, relacionado a resolucdo de
problemas ou expressdo emocional a fim de atenuar o distress causado por uma situagdo dificil
(Hernandez, 2008), houve destaque para os itens “Tentei entender a situacdo”, “Foquei em como
resolver o problema” e “Foquei na causa do problema” relacionados a busca de soluc¢des para as
dificuldades. Essas estratégias centradas na resolu¢do de problemas sdo tteis para modificar as
pressdes ambientais, diminuindo ou eliminando a fonte geradora de estresse (Lazarus & Folkman,
1984).

Outros itens que também tiveram pontuacdes interessantes foram “Ri da situacdo”, e “Fiz
piadas sobre a situa¢do” relativas ao Fator III Enfrentamento destrutivo que, conforme Hernandez
(2008), referem-se a danos fisicos e emocionais em resposta a um estressor. Segundo Dal Pai e
Lautert (2009) rir da situag@o e fazer piada caracterizam modulacéo de sofrimento com humor para
que nio se adoeca. A medida que a angtstia ou o medo se instalam podem ser utilizadas estas duas
estratégias para aliviar a tensdo diante do evento estressor. Desta forma, ndo necessariamente rir e
fazer piada representam dano fisico e emocional nos sobreviventes, mas pode-se considerar o fato
de que talvez ndo sejam efetivas no alivio da angtstia em todas as situagdes. Para que conclusdes
sejam tomadas, sugere-se que sejam feitas relagdes funcionais entre estressor, estratégia de
enfrentamento e efetividade de seu uso.

Portanto, em relacdo aos tipos de estratégias de enfrentamento, os resultados desta pesquisa
apoiam parcialmente os dados de Dell'Aglio (2003) quanto a apoio social, planejamento de
solugdes para problemas e distracdo serem as estratégias de enfrentamento mais utilizadas por
criancas e adolescentes. No presente estudo, os resultados mostram a utilizacdo de estratégias de
enfrentamento positividade, espiritualidade, suporte familiar e distracdo por meio de rotinas como

as mais utilizadas pelos sobreviventes.
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5.1.1 Correlacoes entre variaveis clinicas e fatores de enfrentamento

Os pais relataram dados preocupantes com relacdo a sintomas de efeitos tardios do
tratamento, tais como baixa imunidade, baixa estatura e problemas hormonais. Além disso, foram
relatados sintomas de ansiedade e nervosismo, possivelmente relacionados a sobrevivéncia e ao
futuro incerto.

Condigdes cronicas relacionadas as alteracdes enddcrinas e metabdlicas fazem parte dos
efeitos tardios dos sobreviventes ao cancer na infancia. Essas alteracdes fisicas remetem a
consequéncias emocionais e sociais, pois podem criar um efeito negativo sobre a cognigao,
crescimento, imagem corporal, funcdo sexual e qualidade de vida. Disfun¢des neuroenddcrinas
alteram a relacdo peso/altura corpérea e neurocognitiva, que, por sua vez, afetam o
desenvolvimento social e emocional dos curados (Aziz, 2007; (Ki) Moore, 2002; Patenaude &
Kupst, 2005). Outra repercussdo do diagndstico e tratamento do cancer infanto-juvenil sdo
sintomas de stress pos-traumadtico, relatados por criangas, adolescentes, adultos jovens e familiares.
Esta manifestacdo estd associada a quadros de ansiedade e sofrimentos psiquicos decorrentes de
terapias invasivas e tratamentos dolorosos dos ex-pacientes (Boaventura, 2009; Hobbie & cols.,
2000; Meeske, Patel, Palmer, Nelson & Parow, 2007).

A partir dos problemas de efeitos tardios do tratamento e sintomas de ansiedade relatados,
foram verificadas correlacGes entre os problemas de saide e de comportamento com utilizagdo das
estratégias de enfrentamento dos sobreviventes. Porém, € relevante destacar que apenas uma
associacdo foi estatisticamente significativa. Portanto, ndo temos evidéncia suficiente para assumir
correlagdes entre problemas de satide e de comportamento e enfrentamento.

A correlac@o positiva moderada entre problemas de comportamentos e de satide dos jovens
com Fator I de enfrentamento (Distrag@o por meio de rotinas, familia e positividade) e também com
Fator III (Enfrentamento destrutivo) sugere que quanto maior € a percep¢do de problemas de satide
e de comportamentos dos jovens, tornando ansiogénica a situacdo, mais se utilizam de estratégias
de enfrentamento relacionadas a distragdo e moduladores de sofrimento pelo humor (piada e riso) a
fim de lidar com elas.

A correlagdo estatisticamente significativa entre problemas de comportamentos e Fator 11
de enfrentamento (Enfrentamento benéfico) reflete que quanto maior a percepcio de ansiedade e
nervosismo ou outros problemas de comportamento, maior a utilizacdo de estratégias de resolugdo

destes problemas a fim de modificar as pressdes ambientais.

5.2 Analise do inventario de comportamentos dos sobreviventes

Os resultados do Youth Self Report mostraram que os maiores estressores dos
sobreviventes estdo relacionados a queixas de retraimento/depressio (M=0,49), com destaque

também para problemas de atengdo (M=0,45). As outras escalas do instrumento e suas respectivas



52

médias em ordem decrescente foram: ansiedade/depressdo (M=0,37), problemas de sociabilidade
(M=0,34), comportamento agressivo (M=0,32), problemas com o pensamento (M=0,25), violagdo
de regras (M=0,22) e, por ultimo, queixas somadticas (M=0,10).

A escala retraimento/depressao situa-se dentro do indice de internalizag@o do instrumento.
O termo internalizagdo (internalizing) corresponde a sintomas emocionais, subjetivos e pouco
observaveis, porém causadores de sofrimento aos proprios individuos. Timidez obteve maior
pontuagdo nesta escala; seguido de queixas como ser reservado, fechado, ndo compartilhar suas
questdes com ninguém.

Quando um paciente de cancer infantil percebe a gravidade da doenca que estd combatendo
ou ja combateu, por vezes comeca a tomar consciéncia de sua finitude pela primeira vez e, talvez,
de uma forma precoce em sua vida. Estudos mostram que sobreviventes de cincer sdo mais
propensos do que pessoas que ndo tiveram a doenca a relatar sintomas de depressdo, angtstia
somdtica e distress psicolégico (Michel, Rebholz, Von der Weid, Bergstraesser & Kuehni, 2010;
Zebrack & cols., 2002).

Criancas e adolescentes curados entendem que algo grave ocorreu com eles, percebem a
preocupacido da familia e dos outros ao seu redor e convivem, muitas vezes, com os efeitos tardios
do tratamento em seu organismo. O estudo de Greenberg, Kazak e Meadows (1989) indicou que
criangas e adolescentes sobreviventes de cancer com piores efeitos tardios do tratamento tiveram
autoconceito total mais pobre, mais sintomas depressivos, € um maior 16cus de controle externo do
que aqueles sobreviventes sem efeitos, leves ou moderados efeitos tardios.

Os outros itens que também tiveram pontuacdes importantes na escala de
retraimento/depressdo do YSR referem-se a preferéncia do jovem em ficar sozinho em vez de na
companhia dos outros e recusa em falar em determinadas situagdes.

Possivelmente sintomas de retraimento/depressdo também estdo relacionados a gravidade
ou mesmo visibilidade dos efeitos tardios nos sobreviventes. No presente estudo, em seis dos nove
sobreviventes entrevistados os efeitos do tratamento eram visiveis. Outros sintomas de
retraimento/depressdo também podem ser identificados em sobreviventes de céncer, tais como
vergonha, desamparo, retraimento para a vida social ou mesmo certo entorpecimento para a vida.

Medo de recorréncia € outra caracteristica comum em sobreviventes de cancer, porém
muitas vezes ndo é externalizado pelo sobrevivente infanto-juvenil. Embora possam passar anos
sem qualquer sinal de doencga, curados relatam que a ideia de recorréncia persiste em seus
pensamentos (Patenaude & Kupst, 2005). O ex-paciente imagina que cada dor pode ser um sinal da
recorréncia da doenca. Eventualmente esses medos vao desaparecer, embora possam nunca
desaparecer completamente. Porém, certos eventos podem desencadear os medos, tais como
consultas médicas ou resultados de exames, ou mesmo quando se aproxima o aniversirio do

diagnéstico de cancer.
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Outro estressor identificado no presente estudo estd relacionado com problemas de atengdo
nos sobreviventes. Os jovens reportaram que se percebem agitados e que agem sem parar para
pensar. Schultz e cols. (2007) identificaram em seu estudo que pontuagdes na depressdo/ansiedade,
déficit de ateng@o e nos dominios antissociais foram significativamente elevados em adolescentes
sobreviventes de cancer infantil tratados por leucemia ou tumores do SNC (sistema nervoso
central), quando comparados com seus irmios. Além disso, os sobreviventes de neuroblastoma
tiveram dificuldades na depressdo/ansiedade e dominios antissociais. Tratamentos com radiag@o
craniana e/ou metotrexato intratecal foram fatores de risco especificos para consequéncias sociais e
comportamentais adversas.

Possivelmente o tipo de quimioterapia e da radioterapia bem como a localizacdo delas pode
afetar negativamente o desenvolvimento das fun¢Ges cognitivas e comportamentais em criangas e
adolescentes em seus processos de desenvolvimento. No estudo de Schultz e cols. (2007), houve
uma tendéncia consistente no aumento de dificuldades emocionais € comportamentais relacionadas
com diagndsticos especificos (por exemplo, leucemia e os tumores do SNC) e fatores de tratamento
(por exemplo, tratamento no SNC), sugerindo a necessidade de avaliar os sobreviventes para as
dificuldades nessas dreas durante as consultas médicas.

Pesquisadores sugerem aumento da prevaléncia de problemas psicolégicos em
adolescentes sobreviventes de cancer infantil, também pelos desafios esperados desta fase da vida
(Krull & cols. 2010). No presente estudo, oito dos nove entrevistados sdo adolescentes, e algumas
dificuldades comportamentais e cognitivas podem estar intensificadas como, por exemplo, maior
dificuldade de concentragdo.

A escala de ansiedade/depressdo foi a terceira mais pontuada no YRS. Esse resultado
sugere que os jovens sobreviventes participantes deste estudo apresentam indicadores de ansiedade,
cujo item mais pontuado neste fator foi: “Sou apreensivo, aflito ou ansioso demais”, porém nao foi
o maior estressor relatado por eles.

Portanto, no presente estudo, os resultados mostraram que 0s maiores estressores
identificados pelo sobreviventes estdo relacionados a (1) retraimento e depressdo, na qual
apresentam as queixas como timidez e perceber-se reservado, fechado perante os outros como as
mais frequentes; e estressores relacionados a (2) problemas de atencdo, no qual queixas como ser

agitado ou agir sem pensar foram as mais pontuadas.

5.3 Comparacdes entre as respostas do inventario de comportamentos dos sobreviventes com

as de seus cuidadores

Os pais ou seus substitutos sdo, geralmente, as mais importantes fontes de informagao
sobre as competéncias e os problemas de comportamento de seus filhos, ja que, em fungido da

convivéncia, estdo mais bem informados para avaliar as variacdes de comportamento que ocorrem
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nas diversas situagdes. Mesmo sabendo que, a principio, o jovem, por ser o maior observador de
seus proprios comportamentos nos diversos contextos, poderia fornecer informagdes mais
completas que os outros informantes, ndo se deve utilizar a autoavaliagdo do jovem como fonte
unica de informagdo ou como a fonte mais precisa. O que um individuo relata sobre si mesmo pode
ser afetado pela maneira como ele estd se sentindo naquele momento, pela maneira como a questio
foi elaborada, e por sua sinceridade e capacidade de julgamento. A autoavaliacdo da crianca e do
adolescente é parte do processo de avaliagdo, que também deve incluir informagdes advindas de
outras pessoas que convivem com ele nos diversos contextos (Rocha, Ferrari & Silvares, 2011;
Rocha, Aratjo & Silvares, 2008).

No presente estudo, as médias totais de respostas de  problemas
emocionais/comportamentais relatados pelos pais e autorrelatados pelo jovens foram muitas
préximas, sugerindo que os pais sdo bons informantes do estado emocional e comportamental de
seus filhos.

No entanto, uma diferenca importante nas respostas entre pais e filhos apareceu neste
trabalho. Os pais relataram mais queixas relacionadas a escala ansiedade/depressdo em seus filhos
em comparacdo com as outras escalas. Esse fato sugere algumas possibilidades. Dentre elas, um
indicativo de ansiedade e depressdo nos préoprios familiares que influenciam suas respostas; ou de
que os filhos sentem-se melhores, adotam formas de lidar com situa¢Ges adversas da sobrevivéncia
de uma forma melhor que seus pais conseguem identificar.

E importante destacar, como afirmam Araujo e Arraes (1998), que, por um lado,
sobreviventes de cancer podem se sentir aliviados e euféricos com o término do tratamento, mas
por outro sentem-se inseguros sem a prote¢cdo do ambiente hospitalar e o suporte medicamentoso.
Além disso, podem perceber-se como vulnerdveis. Esse fator tende a ser altamente ansiogénico
tanto para o sobrevivente quanto para sua familia. Esta afirmagdo vai ao encontro de Delella e
Araujo (2002). As autoras perceberam em seu estudo que criancas demonstraram estar melhor
adaptadas a sobrevivéncia ao cancer do que seus pais. No entanto, as vivéncias associadas a
experiéncia oncoldgica ainda se recobriram de significados negativos para ambos.

Portanto, os dados de comparagdo entre respostas dos pais pelo CBCL e dos filhos pelo
YSR sugerem que, apesar dos pais serem bons informantes de problemas emocionais e
comportamentais de seus filhos, podem subestimar a capacidade dos sobreviventes em lidar com

sintomas de ansiedade e depressao.

5.4 Correlacoes entre enfrentamento e escalas-sindromes

A partir dos resultados de correlagées positivas moderadas entre enfrentamento Fator I
(Distragdo por meio de rotinas, familia e positividade) e Fator III (Enfrentamento destrutivo) com

respostas de problemas comportamentais e emocionais dos sobreviventes, sugere-se que quanto
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maior a percep¢do de problemas no jovens, mais estratégias de enfrentamento de distragdo por
meio de rotinas, suporte familiar, pensamento positivo, espiritualidade, bem como rir e fazer piada
da situagdo eles utilizam.

Por outro lado, correlacdes positivas fracas entre enfrentamento Fator II (Enfrentamento
benéfico) com problemas emocionais e comportamentais em jovens e também entre as respostas do
YSR e do CBCL sugerem que ndo tém relagdo entre eles.

Importante destacar que em func¢do da amostra pequena € preciso que se tenha cautela com

as generalizacgdes dos resultados de correlagdes identificados no presente estudo.

5.5 Analise de conteado das entrevistas realizadas com os cuidadores

A seguir serdo discutidas as principais caracteristicas encontradas nas categorias relatadas

pelos pais/cuidadores.

5.5.1 Mudangas na vida da familia

Os pais relataram que apds a experiéncia da doenca sentem-se com mais medo de perder
seus filhos, preocupam-se mais com questdes de saude. Sobreviventes e suas familias muitas vezes
temem que o cancer original volte e € esperado que os pais queiram proteger seus filhos de
possiveis danos. Estes sentimentos de protecio podem aumentar as tensdes usuais entre pais e
adolescentes sobre questdes relacionadas com a crescente independéncia do jovem, também em
assuntos que afetam a satde.

Com a aproximacdo do fim do tratamento de cincer de uma crianga, os pais podem sentir
muitos sentimentos contraditérios. Ao longo dos ultimos meses ou anos, a familia lidou com o
choque do diagndstico, a realidade do tratamento e a incerteza do futuro do seu filho. Sua rotina
modificou para adaptar-se as consultas médicas, exames e idas ao hospital. Entdo, enquanto os
filhos comemoram o final deste sofrimento, os cuidadores podem encontrar dificuldades para
expressar o que estdo sentindo. Enquanto algumas pessoas veem o fim do tratamento como uma
vitéria, ndo entendem porque outros sentem-se ansiosos, com medo e inseguros (American Cancer
Society, 2011).

Ao mesmo tempo, a percepcio da fragilidade da saide em algum membro da familia pode
fazer com que esta una esforcos para vencer uma doenga. A unido da familia, quanto ocorre, visa
agregar esforcos para lutar contra algo invasivo, silencioso e doloroso e tende a perdurar para além
do tratamento.

Maior confianca em Deus também foi outra mudanca identificada pelos pais/cuidadores.
Segundo a American Cancer Society (2013), ha casos de pessoas com experiéncia de remissdo do
cancer que a medicina ndo consegue explicar, pois o prognéstico era ruim. As evidéncias

cientificas disponiveis ndo confirmam que a fé pode realmente curar doencas fisicas. Porém,
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quando uma pessoa acredita fortemente em uma for¢a maior, um efeito placebo pode ocorrer e
fazer a pessoa sentir-se melhor, mais forte. Tomar parte da cura pela fé pode evocar o poder da
sugestdo, ajudar a promover a paz de espirito e auxiliar algumas pessoas a enfrentar o cincer e

também a incerteza da cura.

5.5.2 Aprendizagens com a experiéncia da doenca

Em geral, pesquisas indicam que a doenca cronica na infancia é um estressor significativo
na vida da familia que leva a um risco aumentado de problemas de ajustamento psicolégico (Kazak
& Barakat, 1997; Patenaude & Kupst, 2005). Apesar da experiéncia do cincer ser considerada uma
fonte significativa de estresse, pesquisas sobre vivéncia de pais/cuidadores de sobreviventes de
cancer tém produzido resultados contraditérios, alguns indicando alta taxa geral de bom
ajustamento (Frank, Brown, Blount & Bunke, 2001), enquanto outros indicam elevados niveis de
angustia persistente (Hutchinson, 2009; Wijnberg-Williams, Kamps, Klip & Hoekstra-Weebers,
2006).

Além disso, ha relatos de beneficios nos pais/cuidadores como resultado da experiéncia
com o céncer de seu filho. Kim, Schulz e Carver (2007) encontraram em seu estudo dominios de
beneficios em cuidadores de pacientes sobreviventes de cincer, a saber: aceitagdo, empatia,
valorizacdo, unido da familia, autoimagem positiva e redefinicdo de prioridades. Esses dominios
revelaram associacdo a satisfagdo com a vida e depressdo. Os autores perceberam, porém, que nem
todos os aspectos dos beneficios encontrados nos cuidadores estdo relacionados a melhor
ajustamento. Especificamente, aceitar o que aconteceu e apreciar novos relacionamentos com
outras pessoas relacionaram-se a uma maior adaptacao.

No presente estudo, os pais/cuidadores relataram que tiveram aprendizagens positivas com
a experiéncia da doenca, tais como valorizar mais a vida, ter mais fé em Deus e ser uma pessoa
mais humana. Desta forma, entende-se que interven¢des multi e interprofissionais podem aumentar
o bem-estar e qualidade de vida dos pais/cuidadores reforcando ainda mais os pontos positivos que
eles relatam com a experiéncia da doenga. Podem também melhorar a capacidade dos familiares de
aceitar a situacdo que ocorreu e encontrar um sentido para a experiéncia de cuidado, intensificando

a satisfacdo pela vida e reduzindo sintomas depressivos.

5.5.3 Sugestoes para outros pais cujos filhos estio em tratamento oncologico

Percebe-se que na pratica clinica muitos pais/cuidadores de criangas com céancer
desenvolvem uma rede de apoio com outros pais no hospital, e compartilham suas experiéncias e
angustias durante o tratamento. No presente estudo, um cuidador relatou o quanto foi importante
para ele e seu filho terem tido contato com criangas curadas ao longo do tratamento, isso lhes
encheu de esperanca na cura, conforme o exemplo: “eu gostava muito de ver criangas curadas.

Porque eu lembro que a coisa que eu mais gostava... eu lembro do primeiro rapaz curado que eu vi
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numa festinha na ABRACE. Eu fique tdo feliz vendo ele, fiquei especulando a vida dele,
perguntando se tava bem, como que ele ia ld, como ele se sentia... Eu imaginava que depois de
curado as pessoas ndo querem mais saber da ABRACE, e ele disse que ficava muito feliz de ir até
ela. Entdo eu gostava de achar essas pessoas, e quando eu achava alguém eu ficava muito feliz.
Tem que ter fé, ter esperanca e nada de viver um dia so. Porque a gente também tem essa mania:
eu vivia somente o dia, eu era incapaz de pensar no outro dia, porque eu tinha medo de no outro
dia eu ndo td mais com o meu filho. Entdo eu so vivia o dia que eu estava, ai eu me recusava a
pensar o que seria o outro dia. Isso é uma bobagem! O melhor mesmo é criar planos e viver, por
mais que seja dolorido. Td ld no hospital é muito ruim, a gente sabe que é muito ruim, muito
dificil, mas tentar pensar so coisas boas e acreditar. E se for uma mde um dia chegar a ver a
historia do meu filho entdo...e falar: ndo, se o filho dela sobreviveu o meu também vai sobreviver...
e ficar feliz”.

A sugestdo de destaque relatada pelos cuidadores € confiar na medicina e em Deus.
Importante referir que nenhum cuidador verbalizou ter esperanca da cura somente pela fé. Todos
que tocaram no assunto falaram da importancia da fé mais a confiangca na medicina, no tratamento,
como podemos notar: “os pais tém que ter muita luta, muito amor e fé em Deus. E nunca desistir,
td sempre do lado do filho. Por que os hospitais fazem exames, olham, cuidam, mas a gente tem
que td fazendo a parte da gente”. Outra sugestdo importante assinalada pelos pais, € que devem ser
fortes perante as adversidades do tratamento. Importante destacar também que ser forte ndo
significa ndo pedir ajuda, enfrentar tudo sozinho. O cuidador pode ficar doente a longo prazo, na
medida em que assume a sobrecarga do cuidado sem qualquer suporte ou informagéo e néo lhe sdo

garantidos meios de prevencio.

5.5.4 Criticas e sugestoes ao sistema de satiide ao longo do acompanhamento ao curado

Cinco dos nove pais/cuidadores relatam que estdo satisfeitos com o servico de
acompanhamento a satide de seus filhos, como pode-se notar: “o dia que eu faltar a consulta, eles
[a equipe] ligam. Eu mesmo jd ndo fui, eu tinha que ter ido com ele [sobrevivente]... e eles me
ligaram pedindo explicagdo. Entdo eu vejo que eles tém essa preocupagdo. E quando a gente
chega ld eles fazem todo o exame de sangue, mandam a gente fazer a tomografia... e gracas a Deus
eu também tenho um hospital aqui perto de casa”. Os pais comentam sentir enorme gratiddo pelo
hospital e equipe de saide pela cura do filho e de certa forma tém dificuldades em avaliar o
acompanhamento de saude atual, visto que falam com mais frequéncia sobre o atendimento da
equipe de saide durante o tratamento intensivo: “entdo, eu sei que td muito falho o sistema de
satide, td realmente um caos, mas eu ndo posso... porque eu ndo to passando por isso hoje, mas na
época em que eu precisei eles estavam ld. Eu dedico o bom atendimento aos profissionais que
foram muito eficientes, muito bons, muito caridosos, muito amdveis... porque o meu filho tava

sofrendo um problema gravissimo, ele era s6 um bebezinho. Eu vi o meu filho “morrer’... entdo



58

teve tanto uma assisténcia médica para o meu filho, como psicologica, amigdvel, carinhosa
comigo. Entdo dessa época [do tratamento] ndo tenho nada a me queixar”.

Esta reticéncia em criticar o sistema de acompanhamento dos filhos curados sugere uma
tendéncia de populacdes economicamente baixas de paises em desenvolvimento, que desconhecem
a extensdo de cuidados de satide disponiveis, por exemplo, as pessoas com maior poder aquisitivo.
Por outro lado, possivelmente recebem cuidados de saude suficientes da institui¢do que as atende,
dada a modernizagdo da mesma no que se refere a assisténcia a criancas e adolescentes da regidao
do Distrito Federal. Sentimentos relacionados a gratiddo, fé, luta, forca e alivio parecem fazer parte

do dia-a-dia destes pais/cuidadores, dada a experiéncia sofrivel e prolongada que tiveram.

5.5.5 Melhoras ou ganhos na vida da familia e do sobrevivente

Quatro dos nove pais/cuidadores ndo identificaram melhoras ou ganhos na vida do
sobrevivente bem como na da familia. Relataram que quando seu filho foi diagnosticado com a
doenca era muito pequeno e por isso foi dificil avaliar mudangas positivas na vida dele, conforme o
exemplo: “ndo, normal. Porque ele tinha so 3-4 anos. Eu ndo sei se ele seria esse menino
maravilhoso que ele é. Mas se foi de fazer bem, fez bem por que meu filho é uma maravilha”, e

“«

ainda: “é um pouco dificil de analisar porque a doenga foi muito cedo. Ele era aquela crianga
pacata, sossegada, e hoje ele se mantém assim. Entdo é dificil de analisar, de fazer uma
comparagdo se houve algum ganho, alguma mudanga, porque foi muito cedo”.

No presente estudo, dois pais/cuidadores relataram que percebem que a experiéncia da
doenca fez o filho lutar mais pela vida, pelos seus objetivos e desejos. Além disso, identificaram
mais unido e afeto na familia. Por sua vez, o jovem sobrevivente relatou que o ganho que adquiriu
com a experiéncia foi preocupar-se mais com os outros, desenvolver um sentimento maior de
importancia pelo outro. Ainda ndo hd um corpo de conhecimento consistente na literatura sobre
possibilidade de ganhos com experiéncias de cancer. Alguns estudo relaram, no entanto, que é
possivel que haja crescimento e transformagdo em sobreviventes apds a experiéncia da doenga,
bem como ser uma possibilidade para a familia reavaliar seus objetivos de vida e prioridades
(Molassiotis, Van Den Akker & Boughton, 1997; Sherman & Simonton, 1999). E importante no
entanto que se avalie que caracteristicas de enfrentamento, sociodemograficas, familiares, aspectos
de resiliéncia, de rede de apoio, por exemplo, que podem influenciar a possibilidade de ganhos com

experiéncias traumaticas para o controle destas variaveis.
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Capitulo 6. Consideracdes Finais

Os resultados obtidos apontam algumas informagdes relevantes a pratica clinica dos
profissionais de saide que atuam na drea da psico-oncologia pediatrica. Estressores relacionados a
retraimento/depressdo sugerem dificuldades com timidez, autoafirmagdo, soliddo, embotamento
afetivo que outros jovens sobreviventes de cancer infantil podem estar enfrentando. Outro estressor
identificado foi problemas de atengdo, os quais podem estar relacionados com sintomas
caracteristicos da adolescéncia ou mesmo decorrentes do tratamento invasivo para o cancer.
Interessante destacar, no entanto, que os dois itens mais pontuados em problemas de atengdo
referem-se a queixas como ser agitado e agir sem pensar, possiveis indicadores de ansiedade bem
como impulsividade também.

Os servicos de saide que atendem e acompanham os sobreviventes de cancer infantil
podem valer-se das informacdes deste estudo para investigar junto ao paciente possiveis problemas
emocionais e comportamentais que comprometem seu bem estar e qualidade de vida. Muitas vezes
o comportamento de ser reservado, fechado perante os outros dificulta que o sobrevivente exponha
0 que sente e o que necessita. Ndo se sabe se ndo expde porque prefere ser reservado, sente-se
timido no contato com o outro, pois € um adolescente e pode ser uma caracteristica da prépria fase
do desenvolvimento; ou porque de alguma forma ndo se sente no direito de falar de suas queixas,
pois deveria estar feliz por estar vivo.

Apesar da avaliac@o positiva dos pais do acompanhamento dos jovens curados, percebeu-se
neste estudo que ha uma deficiéncia na rede de cuidados a satide na atengdo primaria e secundaria
para atender as demandas advindas dos efeitos tardios do tratamento para o cincer e também de
cuidados gerais a saude desta popula¢do. Além disso, notou-se uma caréncia de preparo da rede de
ensino fundamental e médio para lidar com as criancas e adolescentes curados no que se refere a
dificuldades académicas, problemas de sadde e inclusao.

Em relag@o aos resultados de enfrentamento encontrados, o destaque para maior utilizagdo
de estratégias de enfrentamento de distragdo por meio de rotinas, positividade, suporte familiar e
espiritualidade demonstram quais os principais meios que os jovens participantes deste estudo
utilizam diariamente para lidar com situagdes desencadeadores de ansiedade, tanto em situagdes
percebidas como ameacadores, quanto situagdes potencialmente benéficas. Nao se pode afirmar se
sdo estratégias funcionais ou disfuncionais, benéficas ou prejudiciais, pois para isso precisam estar
relacionadas ao contexto em que sdo utilizadas.

Estudar sobrevivéncia ao cancer constitui-se um desafio no Brasil principalmente pela falta
de banco de dados na saide puiblica. Outra dificuldade € a escassez de instrumentos validados no
pais que possam medir problemas emocionais/comportamentais em jovens sobreviventes de cancer.

Esta populacdo tem suas especificidades em termos de dificuldades (por exemplo, medo da
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recorréncia, infertilidade, dificuldades cognitivas, problemas hormonais) que merecem atencdo da
satde.

Os sintomas de dificuldades comportamentais e sociais em sobreviventes podem estar
relacionados com o céncer infantil e seu tratamento, e justificam a avaliacdo de uma equipe
multidisciplinar, incluindo psicélogos com experiéncia na area de sobrevivéncia ao cancer infantil.
Como terapias para o cancer infantil evoluem, os estudos de acompanhamento sdo importantes na
avaliacdo do impacto de protocolos de tratamento em sobreviventes, bem como de resultados
comportamentais e sociais.

Variagdes socioculturais podem modificar a forma de lidar com estressores, a depender dos
recursos disponiveis no meio social. O item de enfrentamento mais pontuado no instrumento
“Aproveitei a0 maximo minha vida” sugere que os sobreviventes tentam, na medida do possivel,
lidar com os efeitos adversos da sobrevivéncia de uma forma positiva, buscando for¢as também na
espiritualidade para manter sua satide emocional e fisica.

Com relagdo a representacgdo das instituicdes ABRACE, Hospital de Apoio (no periodo do
tratamento) e Hospital da Crianca (no acompanhamento aos curados) as familias entrevistadas, no
geral relatam sentimentos de muita gratiddao e apoio. H4 uma confianca na equipe dos hospitais
citados, no sentido de que foram muito competentes e afetuosas e curaram as criangas. Além disso,
estdo preocupadas com o desenvolvimento dos jovens ao longo da manutencdo. E a ABRACE ¢
lembrada com muito carinho, pois ajudou as familias com mantimentos, transporte, exames e
também afeto. As familias relatam o desejo de ajudar com palavras de apoio e conforto outros pais

de criangas em tratamento e sugerem que a ABRACE as solicite para isso.

6.1 Relevancia cientifica e social do estudo

O presente estudo trata de um tema ainda pouco investigado no Brasil. Com as taxas de
cura do cancer infantil em crescimento, muitas criangas e adolescentes passardo suas vidas com a
vivéncia de uma doencga cronica que esta controlada, sentindo relativo medo da recorréncia, além
dos efeitos tardios fisicos e emocionais do tratamento.

O sistema de satide brasileiro necessita compreender quais os possiveis problemas de satde
caracteristicos desta populacdo para poder dar assisténcia adequada e eficiente, ndo somente de
uma forma curativa, mas também preventiva. Este trabalho auxilia na pratica de intervengdo
psicoldgica para os jovens curados de cancer, pois descreve seus principais problemas emocionais e
comportamentais atuais. Também acentua a necessidade de se oferecer intervengdo psicoldgica aos
seus familiares/cuidadores, ja que foram descritos como os principais suportes dos ex-pacientes e
apresentam indicadores de sofrimento emocional ao relatarem medo, inseguranga e temores

relativos a experiéncia da doenga.
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6.2 Limitacoes do estudo

Entre as limitagdes do presente estudo, destaca-se sua amostra pequena e composta
exclusivamente de meninos. O presente estudo focou na descricao dos dados encontrados e entende
que deve haver cautela com relagdo a generalizagdes para outras populagcdes de sobreviventes de
cancer infantil.

Além disso, ndo puderam ser feitas afirmacdes conclusivas entre uso de estratégias de
enfrentamento e sua efetividade na diminuicdo do estimulo estressor. Este estudo optou por

descrevé-las e inferir hipdteses dentro do contexto amplo da sobrevivéncia.

6.3 Sugestoes para estudos futuros

Este estudo sugere que o instrumento Children’s Coping Behavior Questionnaire, seja
validado para a populagdo brasileira. Seu uso € simples, seus itens foram facilmente compreendidos
pelos sobreviventes e parecem abranger estratégias de enfrentamento utilizadas por criancas e
adolescente de uma forma geral. Também sugere comparar amostras de meninas e meninos
sobreviventes de cadncer na utilizacdo de estratégias de enfrentamento, visto que alguns estudam
apontam diferencas (Bull & Drotar, 1991).

Outra sugestdo € que estudos futuros comparem sobreviventes a curto prazo com
sobreviventes a longo prazo com relacdo a estressores e estratégias de enfrentamento. Nao foram
encontradas informacdes conclusivas na literatura no sentido de saber se os estressores modificam
ao longo do tempo de sobrevivéncia, bem como se utilizam diferentes estratégias de enfrentamento
com o passar dos anos.

Estudos posteriores poderiam avaliar estressores nos pais/cuidadores de sobreviventes de
cancer, seus recursos de enfrentamento no periodo da sobrevivéncia, bem como a percep¢do do
papel do pai, mae, avd, avd no processo de tratamento e cura dos jovens. Percebeu-se no presente
estudo que os cuidadores também sofrem, sentem medo de perder seus filhos, pois vivem sob
constante ameaca da recidiva. Eles também relataram atuar com eficiéncia nos cuidados de satde
dos ex-pacientes, ameagados pela prépria culpa caso ndo o fagam, conforme o exemplo: “eu ndo
falho nenhuma consulta, me dd seguranga. Sabe por qué? Por que eu preocupo. Se acontecer
alguma coisa com ele, minha consciéncia fica onde?”. Esta proposta vai de encontro a Crepaldi,
Andreani, Hammes, Ristof e Abreu (2006) que destacam a importancia da sensibilizagdo dos
setores de saude e educacdo para a inclusdo do pai na atengdo a crianga, pois nestes o interlocutor
principal tem sido, ainda, apenas a figura materna.

Portanto, pelo carater dindmico do enfrentamento, sdo necessarias pesquisas longitudinais e
de acompanhamento, amostras formadas por pacientes curados de cancer em diversas fases da

sobrevivéncia, expostos a estressores e uso de instrumentos validados a populacdo brasileira.
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Anexo A. Questionario Sociodemografico
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Identificagdo da crianga/adolescente

Nome:
Sexo:

Nascimento:
Idade atual:
Escolaridade:

Dados acerca de doenga, saide e comportamento

Diagnéstico da doenca:
Idade no momento do diagndstico:
Durag@o do tratamento: inicio fim

Tempo fora de tratamento:
Problemas de saude atuais:
Medicamentos que toma:
Problemas de comportamento:

Identificag@o dos pais/cuidadores

Nome do pai:

Nome da mae:

Nome do(a) cuidador(a):
Profissao do(a) cuidador(a):
Escolaridade do(a) cuidador(a):

Idade:
Idade:
Idade:

Outras informacdes

Renda mensal familiar:
Numero de filhos:

Posi¢do do ex-paciente na familia:
Idade dos irmdos:
Localidade do ex-paciente:

Informagdes adicionais

Data: /
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Anexo B. Questionario de Enfrentamento para Criancas e Adolescentes

Traducao e adaptaciao do Children’s Coping Behavior Questionnaire (Pilot Version) de
Hernandez (2008)

Nome: Idade:
Data: / /

Instrugdes: As pessoas fazem coisas diferentes quando se sentem chateadas ou incomodadas por
problemas ou situacdes dificeis. Indique o qudo frequente vocé fez cada uma das seguintes
situacdes apos ter tido cancer. Marque 1 para nunca, 2 para as vezes, 3 para frequentemente e 4
para quase sempre.

Para ajudar-me a lidar com meus problemas, eu...

Com que frequéncia voce fez isso?

Nunca As Frequentemente Quase
vezes sempre

1. Retornei a fazer coisas com os amigos 1 2 3 4
2. Tentei esquecer 1 2 3 4
3. Tentei relaxar ou acalmar-se 1 2 3 4
4. Passei um tempo com a familia 1 2 3 4
5. Tentei ver o lado bom das coisas 1 2 3 4
6. Tentei superar o problema fazendo 1 2 3 4
algo
7. Gritei, berrei e fiquei furioso 1 2 3 4
8. Fiquei sozinho 1 2 3 4
9. Voltei a fazer algo com minha familia 1 2 3 4
10. Fiz algo mais calmo como assistir 1 2 3 4
TV, jogar no computador ou ler um livro
11. Rezei 1 2 3 4
12. Passei um tempo com meus amigos 1 2 3 4
13. Desejei que o problema nunca tivesse 1 2 3 4
acontecido
14. Tentei superar o problema pensando 1 2 3 4
em solucdes
15. Culpei alguém por causar o problema 1 2 3 4
16. Nio fiz nada em relacdo ao problema 1 2 3 4
17. Retornei as minhas velhas rotinas 1 2 3 4
18. Joguei um jogo para esquecer meus 1 2 3 4
problemas
19. Imaginei que eu estava na situagdo 1 2 3 4
novamente
20. Falei com um amigo sobre o 1 2 3 4
problema
21. Sabia que o problema estava nas 1 2 3 4
maos de Deus
22. Foquei na causa do problema 1 2 3 4
23. Descarreguei nos outros 1 2 3 4
24. Apenas aceitei 0os meus problemas 1 2 3 4
25. Voltei a ajudar em casa 1 2 3 4
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26. Pratiquei esportes para esquecer meus 1 2 3 4
problemas

27. Desenhei ou colori figuras sobre a 1 2 3 4
situagdo

28. Tentei ajudar os outros que t&ém 1 2 3 4
problemas

29. Desejei um milagre 1 2 3 4
30. Pedi conselhos aos adultos 1 2 3 4
31. Chorei para botar para fora meus 1 2 3 4
problemas

32. Preocupei-me com o problema 1 2 3 4
33. Agi como se o problema nunca 1 2 3 4
tivesse acontecido

34. Imaginei um tempo ou lugar melhor 1 2 3 4
35. Escrevi sobre a situacio para apenas 1 2 3 4
eu mesmo (como em um diario)

36. Brinquei com meu animal de 1 2 3 4
estimacao

37. Esperei que tudo ficasse bem 1 2 3 4
38. Fiz um plano de agdo 1 2 3 4
39. Destrui as coisas 1 2 3 4
40. Comi mais do que o normal 1 2 3 4
41. Voltei a ajudar nos afazeres 1 2 3 4
domésticos

42. Disse para mim mesmo que meus 1 2 3 4
problemas ndo eram ruins

43. Escrevi um carta ou e-mail para 1 2 3 4
alguém sobre a situacio

44. Procurei pessoas que poderiam me 1 2 3 4
ajudar

45. Desejei que eu pudesse mudar a 1 2 3 4
maneira que eu me senti

46. Foquei em como resolver o problema 1 2 3 4
47. Peguei as coisas dos outros 1 2 3 4
48. Disse para mim mesmo coisas para 1 2 3 4
me sentir melhor

49. Retornei a fazer atividades 1 2 3 4
extraescolares como esporte, danga e

frequentar clubes

50. Disse a mim mesmo que isso nao 1 2 3 4
estava realmente acontecendo comigo

51. Expressei meus sentimentos para 1 2 3 4
alguém

52. Recebi conforto dos meus amigos 1 2 3 4
53. Propus muitas solugdes diferentes 1 2 3 4
para o problema

54. Recusei-me a obedecer aos adultos 1 2 3 4
55. Levei as coisas um dia de cada vez, 1 2 3 4
passo a passo

56. Voltei a fazer atividades familiares 1 2 3 4
divertidas

57. Desviei pensamentos sobre meus 1 2 3 4

problemas assim que eles surgiam em
minha mente
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58. Recebi conforto da minha familia 1 2 3 4
59. Consegui o controle das coisas 1 2 3 4
60. Desisti de tentar na escola 1 2 3 4
61. Esperei o pior resultado possivel 1 2 3 4
62. Voltei as minhas atividades regulares 1 2 3 4
de dia, como frequentar a igreja ou ir a

escola

63. Fiz uma atividade fisica como pedalar 1 2 3 4
ou caminhar

64. Recebi conforto de um lugar de 1 2 3 4
adoracdo/reveréncia

65. Tentei entender a situagdo 1 2 3 4
66. Fiz alguma coisa que achei que ndo 1 2 3 4
pudesse funcionar, mas pelo menos eu

estava fazendo algo

67. Voltei a fazer meus deveres da escola 1 2 3 4
68. Fui dormir 1 2 3 4
69. Recebi conforto dos meus vizinhos, 1 2 3 4
professores ou outros adultos

70. Me senti ansioso sobre ndo ser capaz 1 2 3 4
de lidar com o problema

71. Passei um tempo com um amigo 1 2 3 4
72. Recebi presentes ou itens necessarios 1 2 3 4
dos outros

73. Disse a mim mesmo que aquilo ndo 1 2 3 4
estava realmente acontecendo comigo

74. Ouvi musica 1 2 3 4
75. Parei de fazer meus deveres da escola 1 2 3 4
76. Foquei no que eu estava fazendo em 1 2 3 4
vez de focar no problema

77. Descarreguei em mim mesmo 1 2 3 4
78. Fiz piadas sobre a situagio 1 2 3 4
79. Ri da situacio 1 2 3 4
80. Foquei no qudo ruim meus problemas 1 2 3 4
eram

81. Tentei pensar em coisas positivas 1 2 3 4
82. Aproveitei a0 mdximo minha vida 1 2 3 4
83. Foquei nas coisas boas da minha vida 1 2 3 4

Além das atitudes citadas que vocé€ acabou de marcar, quais outras vocé identifica apds a

experiéncia da doenga?

Voce identifica melhoras ou ganhos na sua vida apds a experiéncia da doenca. Se sim, quais?
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Anexo C. Inventario de comportamentos autorreferidos para jovens de 11 a 18 anos

versao brasileira do Youth Self Report for ages 11-18 (Achenbach, 2001a) proposto por
Abreu, Bordin e Paula (2001).



INVENTARIO DE COMPORTAMENTOS AUTO-REFERIDOS PARA JOVENS DE 11 A 18 ANOS
VERSAO BRASILEIRA DO “YOUTH SELF REPORT FOR AGES 11-18”
(YSR/11-18)

Numero de identificacao:

DATA DE HOJE: / /
dia més ano TRABALHO DOS PAIS: OCUPACAC
HABITUAL, mesmo que ndo estejan
SEU NOME: trabalhando no momento. Favor especificar ¢
tipo de ocupacao — por exemplo: mecanico de
automoéveis, professor do segundo grau, don:
de casa, pedreiro, torneiro mecénico, vendedo
de sapatos, sargento do exército.)

SEXO: |:| Masculino |:| Feminino Tipo de trabalho do pai:

GRUPO ETNICO OU RACA:

IDADE:

Tipo de trabalho da mée:

DATA DE NASCIMENTO: / /
dia més ano

ESCOLARIDADE (série atual):

NAO FREQUENTO ESCOLA [ ]

SE VOCE ESTA TRABALHANDO INFORME O TIPO DE TRABALHO:

Favor preencher este questionario de acordo com seus pontos de vistas mesmo que outras
pessoas possam néo concordar. Comentarios adicionais sdo bem-vindos e podem ser anotados
ao lado de cada item e no espaco existente no fim do questionario.

Copyright 2001 T.M. Achenbach, University Of Vermont, 1 S Prospect St., Burlington, VT 05401, U.S.A, Traducéo e
reproducdo autorizadas. Versao brasileira: Susane Rocha de Abreu, Isabel Altenfelder Santos Bordin, Cristiane
Silvestre de Paula. Departamento de Psiquiatria, Universidade Federal de Sdo Paulo-Escola Paulista de Medicina,
Rua Botucatu, 740, Sdo Paulo, SP, CEP 0423-062

1



I. Por favor cite os esportes que
vocé mais gosta de participar. Por
exemplo: natacao, futebol,
voleibol, patins, skate, bicicleta,
pescar, etc...

|:| Nenhum

Comparando com outros da
sua idade, quanto tempo
aproxi-madamente vocé
dedica a cada um destes
esportes ?

Menos Igual Mais

Comparando com outros d:
sua idade, qual o sel
desempenho em cada un
destes esportes ?

Pior Igual Melhor

Il. Por favor cite suas atividades,
brincadeiras, passatemos e jogos
preferidos (excluir esportes ). Por
exemplo: baralho, livros, piano,
automdéveis, artesanato, etc...

(Incluir brincadeiras em grupo)
(N&o incluir radio e TV)

|:| Nenhum

Comparando com outros da
sua idade, quanto tempo
aproxi-madamente vocé
dedica a cada uma destas
atividades ?

Menos Igual Mais

Comparando com outros d:
sua idade, qual o sel
desempenho em cada um:
destas atividades?

Pior Igual Melhor

lll. Por favor cite as organizagoes,
clubes, times ou grupos aos quais
vocé pertence. Por exemplo:
turma de amigos (fora da escola),
grupos de igreja, teatro, musica,
etc...

|:| Nenhum

Comparando com outros da

sua idade, como é sua
participacdo em cada um
destes grupos?

Menos Igual Mais




IV. Por favor cite seus trabalhos ou
tarefas.exemplo: office boy, ajudante em feira,
empacotador em supermercado, trabalho em
loja, tomar conta de criangas, varrer a casa,
arrumar a cama, lavar louga, etc....

(Incluir trabalhos e tarefas pagos e sem
pagamento).

|:| Nenhum

Comparando com outros da sua idade, qual ¢
seu desempenho em cada uma desta:
funcdes?

Pior Igual Melhor

V. 1. Quantos amigos intimos vocé tem ?
(N&o incluir irméos e irmas)

2. Quantas vezes por semana vocé faz alguma
coisa com amigos ou colegas fora do horario
da escola ?

(N&o incluir irméos e irmas)

|:|Nenhum |:| 1 |:| 20u3 |:|4oumais

|:|Menos que 1 |:| lou?2 |:| 3 ou mais

VI. Comparando com outros da sua idade, de
gue forma vocé

a. Se dacom seus irmaos e irmas?
b. Se da com outros jovens?
c. Se dacom seus pais?

d. Faz as coisas por si proprio?

N&o tenho irméos ou irmas

Nao tenho contato com os meus
irmaos ou irmas

Pior Igual Melhor




VIl. 1. Desempenho nas matérias escolares.

Eu ndo vou a escola
porque:

Comparando com outros da sua idade, como é seu desempenho?

Insuficiente Pior que os Igual aos  Melhor que o¢
(abaixo da média  outros alunos outros alunos  outros alunos
exigida pela escola)

a. Portugués ou Literatura

b. Histéria ou Estudos Sociais

c. Matematica ou Aritmética

d. Ciéncias

Outras matérias escolares:
(Por exemplo: cursos de computacéo, linguas estrangeiras, etc).
Nao incluir educacéo fisica.

Vocé tem alguma doenca, deficiéncia fisica ou limitagdo?

Nao Sim — Descreva:

Por favor descreva qualquer preocupacao ou problema que vocé tenha em relagéo a escola:

Por favor descreva qualquer outra preocupacdo que vocé tenha:

Por favor descreva suas qualidades, seus pontos positivos:




A lista abaixo contém itens que descrevem criancas e adol escentes. Considere 0 seu comportamento
ATUALMENTE e NOSULTIMOS 6 MESES e classifique os itens da lista abaixo conforme trés possibilidades:

Marque O seoitem for FALSO ou vocé NAO tiver o comportamento descrito. .
Marque 1 seoitemfor MAIS OU MENOS VERDADEIRO ou o comportamento for AS VEZES PRESENTE.
Marque 2 seoitemfor BASTANTE VERDADEIRO ou o comportamento for FREQUENTEMENTE PRESENTE.

Para cada item faca um circulo ao redor do nimero O, 1 ou 2.

Favor responder todos os itens, mesmo aguel es que parecem ndo ter nenhuma relacdo com o seu comportamento.

0O 1 2 1. Comporto-me de modo infantil,
como se tivesse menos idade.

0O 1 2 2. Tomo bebida alcodlicasem a
permissdo dos meus pais.

01 2 3. Argumento muito (apresento
argumentos para ndo fazer o que
esperam que eu faca).

0O 1 2 4. N&o consigo terminar as coisas que
COMEGO.

0O 1 2 5. Ha poucas coisas que me dao
prazer.

01 2 6. Gosto de animais.

0O 1 2 7. Sou convencido (conto vantagem).

0O 1 2 8. Tenho dificuldade parame
concentrar ou para prestar atencéo.

0O 1 2 9. N&o consigo tirar certos
pensamentos da cabeca.

Descreva:

0O 1 2 10.Sou agitado, ndo paro quieto.

0O 1 2 11. Soudependente demais dos adultos.

0O 1 2 12 Sinto-mesozinho.

0O 1 2 13.Sinto-me confuso, atordoado.

O 1 2 14 Choromuito.

O 1 2 15. Soubastante sincero.

O 1 2 16.Soumaucom oS outros.

01 2 17. Fico no "mundo da lua', sonhando
acordado.

01 2 18. Tento me machucar de propésito ou
jatentel me matar.

01 2 19. Gosto de chamar atenc&o.

01 2 20. Destruo minhas proprias coisas.

01 2 21. Destruo coisas dos outros.

01 2 22. Desobedeco meus pais.

01 2 23. Sou desobediente na escola.

01 2 24. N&o como t30 bem como deveria.

01 2 25. N30 me dou bem com outras criangas
ou adolescentes.

01 2 26. N30 me sinto cul pado apds fazer
algo que ndo deveriater feito.

01 2 27. Tenho citimes dos outros.

0 1 2 28. Desrespeito regras em casa, ha escola
ou em outros lugares

01 2 29. Tenho medo de certos animais,
situagdes ou lugares (ndo incluir a
escola).

Descreva:

O 1 2 30.Tenho medo daescola

O 1 2 31 Tenhomedo de pensar ou de

fazer algo destrutivo (contramim
Ou contra outros).
0O 1 2 32 Tenho"maniade perfeicio”, acho

gue tenho que fazer tudo certinho.




0 33. Acho que ninguém gosta de mim. 01 2 55. Estou gordo demais.
0 34. Acho que os outros me perseguem. 56. Na minha opini&o, apresento
problemas fisicos por “nervoso” (sem
0 35. Sinto-me desvalorizado, inferior. causa medica):
01 2 a. Dores (difer entes das citadas abaixo).
0O 1 2 36.Machuco-mesem querer 01 2 b. Dores de cabega.
freqientemente 01 2 c. Nausess, enjoos.
_ _ 01 2 d. Problemas com os olhos (que n&o
O 1 2 37. Entro em muitas brlgaS. desapar ecem com o uso de écu|os)
0O 1 2 38 Soualvo degozagdes Descreva
freqUentemente.
0 1 2 39 Andoem mascompanhias. 012 €. Problemas de pele.
O 1 2 40. Escuto sonsou vozes que as pessoas 0 1 2 f. Dores de estdmago ou de barriga.
acham que nao existem. 0 1 2 g. Vomitos.
Descreva:
0 1 2 h. Outras queixas.
Descreva:
0 1 2 41 Ajosem parar parapensar. 0O 1 2 57 Atacofisicamente as pessoas.
0 1 2 42 Prefiroficar sozinho que na 0 1 2 58 Ficocutucando minhapele ou
companhia de outros. outras partes do meu corpo.
0O 1 2 43 Mintoouengano os outros. Descreva
0 1 2 44Roounhes 0 1 2 59. Posso ser bem amigavel.
0 1 2 45 Sounervosooutenso. 01 2 60. Gosto de experimentar coisas
. novas.
O 1 2 46 Tenho "tique nervoso", cacoete.
Descreva: 01 2 61. Ndo vou bem na escola.
01 2 62. Sou desastrado, desgjeitado (tenho
O 1 2 47 Tenho pesadelos. ma coordenagdo motora).
O 1 2 48. As Crian(;as ou ado' escentes ngD O l 2 63. PrefirO COﬂViver com 3dO| escentes
gostam de mim. mais velhos do que com adolescentes
daminhaidade
0O 1 2 49.Fago certas coisas melhor do que a _ _ _
maioria das criancas ou O 1 2 64 Prefiro conviver com criangas ou
adolescentes. adolescentes mais novos do que com
jovens da minhaidade
0O 1 2 50.Souapreensivo, aflito ou ansioso
demais O 1 2 65 Recuso-meafalar
0O 1 2 51 Tenhotonturas. O 1 2 66 Repito certos atos vérias vezes seguida
_ Descreva:
0 1 2 52 Sinto-me excessivamente culpado
0O 1 2 53 Como exageradamente 0 1 2 67 Fuodecaa
0 1 2 54 Sinto-mecansado demaissem 0 1 2 68 Gritomuito.

motivo




69. Sou reservado, fechado, ndo conto
minhas coisas para ninguém.

0O 1 2 70.Veo coisas que as pessoas acham
gue ndo existem.

Descreva:

O 1 2 71 Ficosemjeito nafrente dosoutros
com facilidade, preocupado com o
gue as pessoas possam achar de
mim.

O 1 2 72 Ponhofogo nas coisas.

0O 1 2 73.Souhabilidoso com as maos.

O 1 2 74 Ficomemostrando ou fazendo
palhagadas.

O 1 2 75 Soumuitotimido.

O 1 2 76.Durmo menosqueamaioriados
jovens

O 1 2 77.Durmo maisque amaioriados
jovens durante o dia e/ou noite.

Descreva:

O 1 2 78. Soudesatento, distraio-me com
facilidade.

0O 1 2 79.Tenho problemasdefaa

Descreva:

O 1 2 80.Defendo meusdireitos.

0O 1 2 81 Rouboemcasa

O 1 2 82 Rouboforade casa

0O 1 2 83.Juntocoisasdas quais ndo preciso e
gue ndo servem para hada.

Descreva:

0O 1 2 84 Fago coisasque as outras pessoas

Descreva:

acham estranhas.

01 2 85. Penso coisas que as outras pessoas
achariam estranhas.

Descreva:

0 1 2 86. Sou mal humorado, irrito-me com
facilidade

01 2 87. Meu humor ou meus sentimentos

mudam de repente.

01 2 88. Gosto de estar com outras pessoas.

01 2 89. Sou desconfiado.

01 2 90. Xingo ou falo palavroes.

01 2 91. Penso em me matar.

01 2 92. Gosto de fazer os outros rirem.

01 2 93. Falo demais.

0 1 2 94. Gosto de “gozar dacara’ dos outros.

01 2 95. Sou esquentado.

01 2 96. Penso demais em sexo.

0 1 2 97. Ameaco machucar as pessoas.

01 2 98. Gosto de gjudar 0s outros.

O 1 2 99 Fumo cigarro, masco fumo ou
cheiro tabaco

O 1 2 100. Tenho problemas com o sono.

Descreva:

0O 1 2 101 Matoaula(cabulo aula, gazeo).

0O 1 2 102 NZotenho muitaenergia

0O 1 2 103. Souinfeliz, triste ou deprimido.

O 1 2 104. Soumais barulhento que os outros
jovens

O 1 2 105. Usodrogas (excluir dcool etabaco)

Descreva:




o O O O

N

N N NN DN

106. Procuro ser justo com os outros. 0 1 2 110. Gostaria de ser do sexo oposto.
107. Gosto de uma boa piada. 01 2 111. Sou retraido, ndo me relaciono com
0S outros.

108. Levo avida sem me estressar.
01 2 112. Sou muito preocupado.
109. Procuro gjudar os outros quando

POSSO.

Por favor anote abaixo qualquer outra coisa que descreva seus sentimentos, comportamento ou interesses:

Por favor certifique-se de ter respondido todos os itens.
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Anexo D. Inventario de comportamentos para criancas e adolescentes de 6 a 18 anos

versao brasileira do Child Behavior Checklist for ages 6-18 (CBCL/6-18) (Achenbach, 2001b)
proposto por Bordin, Paula e Duarte (2001).



INVENTARIO DE COMPORTAMENTOS PARA CRIANCAS E ADOLESCENTES DE 6 A 18 ANOS
VERSAO BRASILEIRA DO “CHILD BEHAVIOR CHECKLIST FOR AGES 6-18"
(CBCL/6-18)

Numero de identificacao:

DATA DE HOJE: / /
dia més ano
NOME DA CRIANCA/ADOLESCENTE (completo): TRABALHO DOS PAIS: OCUPACAO HABITUAL
mesmo que ndo estejam trabalhando no momentc
Favor especificar o tipo de ocupagdo — po

exemplo: mecanico de automoveis, professor di
segundo grau, dona de casa, pedreiro, torneir
mecanico, vendedor de sapatos, sargento dt
exercito.

SEXO: Masculino Feminino
|:| |:| Tipo de trabalho do pai:

GRUPO ETNICO OU RACA:

IDADE :

Tipo de trabalho da mée:
DATA DE NASCIMENTO: / /
dia més ano

ESCOLARIDADE (série atual):

NAO FREQUENTA ESCOLA: D

ESTA FICHA ESTA SENDO PREENCHIDA POR (informante):

Nome completo:

Sexo: |:| Masculino |:| Feminino
Grau de parentesco ou tipo de relacionamento com a crianca ou adolescente:
|:| Pai/Mé&e bioldgico(a) |:| Padrasto/Madrasta |:| AvO/AVE

|:| Pai/M&e adotivo(a) |:| Outro (especificar):

Favor preencher este questionario de acordo com seu ponto de vista sobre o comportamento de seu filho,
mesmo que outras pessoas ndo concordem. Comentarios adicionais sdo bem-vindos e podem ser
anotados ao lado de cada item e no final do questionario. FAVOR RESPONDER TODOS OS ITENS.

Copyright 2001. T. Achenbach, University of Vermont, 1 S Prospect St., Burlington, VT 05401-3456 USA. www.ASEBA.org Versao
brasileira: I.LA.S. Bordin, C.S. Paula, C.S. Duarte — Departamento de Psiquiatria, Universidade Federal de Sdo Paulo - Escola Paulista
de Medicina, Rua Botucatu 740, Sdo Paulo, SP, 04023-062, Brasil.




Por favor cite os esportes que seu filho
mais gosta de parti-cipar. Por
exemplo: natacdo, futebol, voleibol,
patins, skate, bicicleta, pescar, etc...

Nenhum

Comparando com outros da mesma
idade, quanto tempo ele se dedica a
cada um destes esportes?
Mais  Nao sei

Menos Igual

Comparando com outros da mesmi
idade, qual o desem-penho dele en
cada um destes esportes?

N&o sei

Menos Igual  Mais

Por favor, cite as atividades,
brincadeiras, passatempos e jogos
preferidos do seu filho (excluir os
esportes). Por exemplo: colecionar
figurinhas, tocar violdo, desenhar,
soltar pipa, pular corda, carrinho, ler,
boneca, cantar, video-game, etc...
(Incluir brincadeiras em grupo)

(N&o incluir radio e TV)

Comparando com outros da mesma
idade, quanto tempo ele se dedica a
cada uma destas atividades?

Comparando com outros da mesma
idade, qual o desempenho dele em
cada uma destas atividades?

Menos Igual Mais  N&o sei Menos Igual Mais N&o sei
Nenhum
a.
b.
C.
Ill. Por favor, cite as organizacles,

clubes, times ou grupos aos quais seu
filho pertence. Por exemplo: turma de
amigos (fora da escola), grupos de
igreja, teatro, masica, etc.

Nenhum

Comparando com outros da mesma
idade, como é a participacdo dele em
cada um destes grupos?

Menos Igual Mais  N&o sei




IV. Por favor, cite os trabalhos ou tarefas de seu filho. Por Comparando com outros da mesma idade,
exemplo: Office boy, ajudante em feira, empacotador qual o desempenho dele em cada uma desta
em supermercado, trabalho em loja, tomar conta de funcbes?
criangas, varrer a casa, arrumar a cama, lavar louga,
etc.
(Incluir trabalhos e tarefas pagos e sem pagamento).
Pior Igual Melhor N&o sei
Nenhum
a.
b.
C.
V. 1. Quantos amigos intimos seu filho tem? .
~ LI Lo Nenhum 1 2 4 ou mai
(N&o incluir irm&os e irmas) ennhu ous ouma
2.Quantas vezes por semana seu filho
ncontra amigos ou colegas fora do horéario da .
encont 9 9 Menos que 1 lou?2 3 ou mais
escola?
(N&o incluir irm&os e irmas)
VI. Comparando com outros da mesma idade, de que
form filho: .
orma seu 1o Pior Igual Melhor

a. Se dacom seus irmaos e irmas?

N&o tem irm&os ou irma:

b. Se da com outras criangas

N&o tem contato com o¢

(ou adolescentes)?

irmaos ou irmas

c. Se comporta em relacdo aos pais?

d. Brinca ou trabalha sozinho?




VII. 1. Desempenho nas matérias escolares (responder este item a partir da primeira série)

Se a criancga (ou adolescente) ndo estiver freqlientando a escola, favor especificar o motivo:

Comparando com outros da mesma idade, como é o desempenho de seu filho nas matérias escolares?

So6 deixe em branco as matérias que
seu filho ndo estiver cursando. Insuficiente
(abaixo da média
exigida pela escola) Pior Igual

a. Literatura ou Portugués

b. Histéria ou Estudos Sociais

c. Matematica ou Aritmética

d. Ciéncias

Outras matérias escolares.
(Por exemplo: geografia, inglés,curso de computacao).
Na&o incluir educagéo fisica, trabalhos manuais ou artisticos.

e.

Melhor

2. Seu filho esta em classe especial ou em escola especializada?

N&o Sim — Especifique o tipo de classe ou escola:

3. Seu filho ja repetiu de ano?

N&o Sim — Especifique as séries e os motivos:




4. Seu filho ja teve problemas no desempenho escolar ou outros tipos de problemas na escola?

Nao Sim — Descreva-os:

Quando comecgaram estes problemas?

Estes problemas ja se resolveram?

Nao Sim — Quando?

Seu filho tem alguma doenga ou deficiéncia (fisica ou mental)?

Nao Sim — Descreva:

Quais suas maiores preocupacdes em relacdo a seu filho?

Descreva as qualidades, os pontos positivos de seu filho.

Confira suasrespostas para certificar-se de ter respondido todos ositens.



A lista abaixo contém itens que descrevem comportamentos de criangas e adolescentes. Considere
seu filho ATUALMENTE e NOS ULTIMOS 6 MESES e classifique os itens da lista abaixo conforme
trés possibilidades:

Marque 0 se item FALSO ou comportamento ausente.
Marque 1 se tem MAIS OU MENOS VERDADEIRO ou comportamento as vezes presente.
Marque 2 se item BASTANTE VERDADEIRO ou comportamento freqlientemente presente.

Para cada item, faca um circulo ao redor do niumero 0, 1 ou 2.

Favor responder todos os itens, mesmo aqueles que parecem ndo ter nenhuma relacdo com o
comportamento de seu filho.

0 1 2 1. Comporta-se de modo infantil, 0 1 2 10. E agitado, n&o para quieto
como se tivesse menos idade
0 1 2 11. Fica grudado nos adultos, é muito
0 1 2 2. Toma bebida alcodlica sem a dependente
permissao dos pais
0 1 2 12. Queixa-se de solidao
Descreva:
0 1 2 13. Parece estar confuso, atordoado
0 1 2 14. Chora muito
0 1 2 3.Argumenta muito (apresenta 0 1 2 15. E cruel com os animais
argumentos para nao fazer o que 3
se espera que ele faca) 0 1 2 16. E cruel, maltrata as pessoas
0 1 2 4. N&o consegue terminar as coisas 0 1 2 17.Fica no "mundo da lua", perdido
que comeca nos préprios pensamentos
(devaneios)
0 1 2 5.Hapoucas coisas que Ihe dao o B
prazer 0 1 2 18. Machuca-se de proposito ou ja
tentou suicidar-se
0 1 2 6. Fazcoco na calga ou fora do _ .
vaso sanitario/ penico 0 1 2 19. Exige que prestem atencdo nele
0 1 2 7.E convencido, conta vantagem 0 1 2 20. Destrdi as proprias coisas
012 8. Ndo se concentra, nao consegue 0 1 2 21. Destréi as coisas de sua familia
prestar atencdo por muito ou de outras pessoas
tempo . .
0 1 2 22. E desobediente em casa
0 1 2 9.N&o consegue tirar certos ) _
pensamentos da cabeca 0 1 2 23. E desobediente na escola
(obsessdes) 0 1 2 24. E dificil para comer (n&o quer se
0 1 2 25.Nao se da bem com outras

criancas ou (adolescentes)
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0 1 2 26. Falta de arrependimento, ndo se 0 1 2 41. E impulsivo, age sem pensar
sente culpado apos ter se
comportado mal 0 1 2 42. Prefere ficar sozinho que na

companhia de outros
Descreva:

0 1 2 43. Mente ou engana 0S outros

0 1 2 44. Réiunhas
0 1 2 27.Ficacom ciimes facilmente
0 1 2 45. E nervoso ou tenso
0 1 2 28. Desrespeita regras em casa, ha
escola ou em outros lugares 0 1 2 46. Tem "tique nervoso", cacoete

Descreva:

0 1 2 29. Tem medo de certos animais,
situacdes ou lugares (ndo incluir

a escola) 0 1 2 47. Tem pesadelos
Descreva:
0 1 2 48. As outras criancgas (ou
adolescentes) ndo gostam dele
0 1 2 49. Tem priséo de ventre, intestino
0 1 2 30. Tem medo da escola preso
Descreva: 0 1 2 50. E apreensivo, aflito ou ansioso

demais

01 2 51. Tem tonturas

0 1 2 31. Tem medo de pensar ou de fazer

algo destrutivo (contra si ou 0 1 2 52. Sente-se excessivamente
contra outros) culpado
0 1 2 32. Tem “mania de perfei¢cdo”, acha 0 1 2 53. Come exageradamente

que tem que fazer tudo certinho
0 1 2 54. Sente-se cansado demais sem

0 1 2 33. Acha que ninguém gosta dele motivo
0 1 2 34. Acha que os outros o perseguem 0 1 2 55. Esta gordo demais
0 1 2 35. Sente-se desvalorizado, inferior 56. Na sua opinido, apresenta
problemas fisicos por "nervoso"
0 1 2 36. Machuca-se com frequiiéncia, tem (sem causa médica):
tendéncia a sofrer acidentes 0 1 2 a. Dores (diferentes das citadas
abaixo)
0 1 2 37. Entra em muitas brigas 0 12 b.Doresde cabeca
0 1 2 c.Nauseas, enjbéos
0 1 2 38.E alvo de gozacdes 0 12 d. Problemas com os olhos (que n&o
freqlentemente desaparecem com o uso de Oculos)
Descreva:
0 1 2 39. Anda em mas companhias
0 1 2 40. Escuta sons ou vozes que ndo 0 1 2 e. Problemas de pele
existem 0 1 2 f. Doresde estdmago ou de barriga
012 g Vomitos
Descreva: 0 1 2 h. Outras queixas
Descreva:




012 57

012 58

Descreva:

Ataca fisicamente as pessoas

Fica cutucando o nariz, a pele ou
outras partes do corpo

012 59

012 60.

012 61

012 62

012 63

012 64

012 65

012 66.

Descreva:

Mexe nas partes intimas em
publico

Mexe demais nas partes intimas
N&o vai bem na escola

E desastrado, desajeitado (tem méa
coordenacgado motora)

Prefere conviver com criangas (ou
adolescentes) mais velhas

Prefere conviver com criancas (ou
adolescentes) mais novas

Recusa-se a falar

Repete certos atos varias vezes
seguidas (compulsdes)

012 67.

012 68

012 69

012 70.

Descreva:

Foge de casa
Grita muito

E reservado, fechado, néo conta
suas coisas para ninguém

Vé coisas que ndo existem

012 71

012 72

012 73

Descreva:

Fica sem jeito na frente dos outros
com facilidade, preocupado com o
gue as pessoas possam achar
dele

Pde fogo nas coisas

Tem problemas sexuais

012 74

012 75

012 76

012 77.

Descreva:

Fica se mostrando ou fazendo
palhacadas

E muito timido

Dorme menos que a maioria das

criancas (ou adolescentes)

Dorme mais que a maioria das
criancas (ou adolescentes)
durante o dia e/ou a noite

012 78

012 79

Descreva:

E desatento, distrai-se com
facilidade

Tem problemas de fala

012 80

012 81

012 82

012 83

Descreva:

Fica com o olhar parado, "olhando
o vazio"

Rouba em casa
Rouba fora de casa

Junta coisas das quais néo precisa
e que néo servem para nada.

012 84

Descreva:

. Tem comportamento estranho

012 85

Descreva:

. Tem idéias estranhas

012 86

012 87

. E mal humorado, irrita-se com
facilidade

. Tem mudancas repentinas de
humor ou de sentimentos



0 1 2 88. Fica emburrado facilmente 0 1 2 101. Mata aula (cabula aula, gazea)

0 1 2 89. E desconfiado 0 1 2 102. E pouco ativo, movimenta-se
vagarosamente ou falta-lhe

0 1 2 90. Xinga ou fala palavrbes energia

0 1 2 91. Fala que vai se matar 0 1 2 103. E infeliz, triste ou deprimido

0 1 2 92. Fala ou anda dormindo 0 1 2 104. E barulhento demais

Descreva:

0 1 2 105. Usa drogas (excluir alcool e
tabaco)

Descreva:

0 1 2 93. Falademais

0 1 2 94. Gosta de "gozar da cara" dos

outros 0 1 2 106. Estraga ou destréi coisas publicas
(vandalismo)

0 1 2 95. E esquentado, tem acessos de

: 0 1 2 107. Faz xixi na roupa durante o dia
raiva

0 1 2 96. Pensa demais em sexo 0 1 2 108.Faz xixi na cama
0 1 2 109. Fica choramingando, fazendo

0 1 2 97. Ameacga as pessoas manha

0 12 98.Chupa dedo 0 1 2 110. Gostaria de ser do sexo oposto
0 1 2 99. Fuma cigarro, masca fumo ou

) 0 1 2 111. E retraido, ndo se relaciona com
cheira tabaco

0S outros
0 1 2 100. Tem problemas com 0 sono 0 1 2 112. E muito preocupado
Descreva:

113. Favor anotar abaixo outros problemas de seu filho que néo foram abordados nos itens acima:

012

012

012

Confira suasrespostas para certificar-se deter respondido todos ositens.
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Anexo E. Roteiro para Entrevista Semiestruturada com Pais/Cuidadores

1. O que mudou na sua vida desde que seu filho encerrou o tratamento?

2. O que vocé aprendeu com a experiéncia de um filho com cancer?

3. O que vocé diria para os pais de criangas que vdo iniciar o tratamento agora?

4. O que vocé acha importante que o sistema de satide ofereca ao seu filho e a sua familia a partir
do momento em que ele encerra o periodo de internagdo para o tratamento?

5. Vocé identifica melhoras ou ganhos na vida de seu filho apds a experiéncia da doenga? Se sim,

quais?
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Anexo F. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

As criangas/adolescentes.

Gostaria de convidar vocé a participar desse trabalho. Eu me chamo Michele e sou
pesquisadora da Universidade de Brasilia (UnB), da 4rea de Psicologia. Eu e meu professor,
Aderson, estamos estudando como vivem criancas e adolescentes depois do tratamento do cancer.
Gostarfamos de saber como estd sua vida nesse momento e pretendemos, com isso, ajudar a
melhorar os servigos de saide que atendem vocg.

Pretendo me encontrar com voc€ na sua casa em um momento Unico. Vocé ird responder a
um questiondrio sobre seus comportamentos € outro questiondrio sobre como enfrenta seus
problemas. Esse encontro deve acontecer com duracdo de, aproximadamente, 1hora e 30 minutos.

O que vocé responder e o que conversarmos serd confidencial, isso quer dizer que nada
serd divulgado, em hipdtese alguma, e tudo serd mantido em sigilo. Vamos usar as informacdes
apenas para a nossa pesquisa na UnB. Depois que o trabalho terminar, voc€ poderd ter acesso a ele,
se tiver interesse.

Gostaria de lembrar que a sua participagdo € voluntdria e, a qualquer momento, podera
desistir, ndo importa o motivo, sem nenhum prejuizo para vocé. Se quiser falar comigo, ou tirar
alguma divida sobre esse estudo, vocé pode ligar para Michele, no telefone (61) 8206 6625.

Esse projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da
Sadde da UnB. As dividas com relagdo a assinatura do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa
podem ser obtidos por meio do telefone: (61) 3107-1947.

Esse documento foi elaborado em duas vias, uma ficard comigo e a outra com vocg.

Desde ja agradecemos pela confianga e colaborag@o.

Obrigada,

Psicéloga Michele Daiane Birck (CRP 01/14917)

Prof. Aderson Luiz Costa Junior (Orientador)

Nome:

Assinatura:

Brasilia, de de 20




80

Anexo G. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Aos pais/responsaveis.

O(a) senhor(a) e seu(sua) filho(a) estdo sendo convidados(as) a participar do projeto de
pesquisa denominado “Criangas e adolescentes sobreviventes de cdncer: andlise de estressores e
estratégias de enfrentamento”. O nosso objetivo € estudar como criangas e adolescentes, que ja
concluiram o tratamento de céancer, lidam com situa¢cdes comuns, do dia-a-dia. Queremos, com
isso, contribuir para o aprimoramento dos servicos de saide que os sobreviventes buscam ao
finalizar o tratamento.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa. Asseguramos-lhe que nem seu nome, nem o de seu(sua) filho(a), serdo divulgados, sendo
mantido o mais rigoroso sigilo, por meio da omissdo total de quaisquer informacdes que permitam
identifica-los(as).

Pretendemos fazer a pesquisa em um momento tnico. O(a) senhor(a) responderd a um
questiondrio sociodemografico e um roteiro de comportamentos sobre seu(sua) filho(a), e seu(sua)
filho(a) responderd a um roteiro de comportamentos € um questiondrio sobre enfrentamento.
Também faremos uma breve entrevista com o(a) senhor(a), com gravador de voz. O tempo total
estimado para as respostas € de lhora e 30 minutos. Esses dados serdo utilizados apenas para fins
de pesquisa na UnB e ficardo sob a guarda da pesquisadora.

Informamos que o(a) senhor(a) bem como seu(sua) filho(a) podem se recusar a responder
qualquer questdo que lhes traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa, em
qualquer momento, sem nenhum prejuizo para os dois. Depois de encerrado o estudo, o(a)
senhor(a) e seu filho poderdo ter acesso ao trabalho, caso tenham interesse. A participacdo do(a)
senhor(a) e do(a) seu(sua) filho(a) € voluntaria, isto é, ndo ha pagamento pela colaboragao.

Se o(a) senhor(a) tiver qualquer divida em relagdo a pesquisa, por favor entre em contato
com Michele (no ndmero consta ao final desse documento) ou envie um e-mail para
micheledaianepsi @yahoo.com.br.

Esse projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da
Sadde da UnB. As dividas com relagdo a assinatura do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa
podem ser obtidos por meio do telefone: (61) 3107-1947.

Esse documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com a pesquisadora responsavel e
a outra com o participante da pesquisa.

Desde ja agradecemos pela confianga e colaboragio.

Cordialmente,

Psicéloga Michele Daiane Birck (CRP 01/14917). Telefone: (61) 8206 6625

Prof. Aderson Luiz Costa Junior (Orientador / CRP 01/4694). Telefone: (61) 31076907

Nome: Assinatura:

Telefone: ()

Brasilia, de de 20
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Anexo H. Termo de Autorizacio para Utilizacdo de Som de Voz para fins de pesquisa

Eu, , autorizo a utilizagdo do
meu som de voz, na qualidade de participante/entrevistado(a) no projeto de pesquisa intitulado
“Criancas e adolescentes sobreviventes de cdncer: andlise de estressores e estratégias de
enfrentamento”, sob responsabilidade de Michele Daiane Birck vinculada ao Programa de P6s-
Graduacdo em Processos de Desenvolvimento Humano e Satide da Universidade de Brasilia.

Meu som de voz pode ser utilizado apenas para andlise de dados desta pesquisa. Tenho
ciéncia de que ndo haverd divulgacdo do meu som de voz por qualquer meio de comunicagdo,
sejam elas televisdo, rddio ou internet, exceto na atividade vinculada ao ensino e a pesquisa
explicitada acima. Tenho ciéncia também de que a guarda e demais procedimentos de seguranca
com relagdo aos sons de voz sdo de responsabilidade da pesquisadora responsavel.

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, o uso para fins de pesquisa,
nos termos acima descritos, do meu som de voz.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com a pesquisadora responsavel
pela pesquisa e a outra com o(a) participante.

Assinatura do(a) participante

Assinatura da pesquisadora

Brasilia, de de




Anexo 1. Protocolo de Aprovacao do Projeto no Comité de Etica e Pesquisa

Universidade de Brasilia
Faculda/de de Ciéncias da Saude
Comité de Etica em Pesquisa — CEP/FS

PROCESSO DE ANALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Registro do Projeto no CEP: (79/12

Titulo do Projeto: “Criangas e adolescentes sobreviventes de cancer: analise de
estressores ¢ estratégias de enfrentamento.”
Pesquisadora Responséavel: Michele Daiane Birck

Data de Entrada: 05/06/12

Com base na Resolugdo 196/96, do CNS/MS. que regulamenta a ética em
pesquisa com seres humanos, o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Faculdade de Ciéncias da Satide da Universidade de Brasilia, apos andlise dos aspectos
éticos e do contexto téenico-cientifico. resolveu APROVAR o projeto 079/12 com o
titulo: “Criancas e adolescentes sobreviventes de cincer: andlise de estressores ¢
estratégias de enfrentamento”, analisado na 6* Reunido Ordinaria. realizada no dia 03

dejulho de 2012.

A pesquisadora responsavel fica, desde ja. notificada da obrigatoriedade da
apresentaciio de um relatorio semestral ¢ relatério final sucinto ¢ objetivo sobre o
desenvolvimento do Projeto, no prazo de 1 (um) ano a contar da presente data (item

VII.13 da Resolucdo 196/96).

Brasilia, 18 de setembro de 2012.

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - Faculdade de Ciéncias da Saude
Universidade de Brasilia - Campus Universitario Darcy Ribeiro - CEP: 70.910-900
Telefone: (61)-3107-1947  Email: cepfs@unb.br

82



