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ASPECTOS PSICOSSOCIAIS DA
DOENCA TROFOBLASTICA
GESTACIONAL: IMPORTANCIA DOS
“GRUPOS DE A JUDA” (%)

Psychosocial aspects of Gestational Trophoblastic Disease: The importance of “Support Groups”
MARIA DO CARMO FAJARDO DIESTEL!, ELZA MARIA HARTMANN UBERTT!,
MARIA ELAINE LACERDA?, LUCIANE OLIVEIRA SPAGNOL?, IRONI LUIZA DA SILVAS3.

Objetivo: relatar os aspectos sociais e emocionais que foram manejados individualmente ou nos “grupos de ajuda” e que foram trazidos
por pacientes em acompanhamento de Mola Hidatiforme (MH), de Doenga Trofobldstica Gestacional Persistente (DTGP) e de Tumor
Trofobldstico Gestacional (TTG).

Pacientes e método: A equipe multiprofissional do Cenro de Referéncia faz acompanhamento prospectivo médico e social de pacientes
com Doenga Trofobldstica Gestacional (DTG) desde 1985. Até maio/ 00 JSoram atendidas 650 pacientes. A abordagem psicolégica, com
atendimentos individuais e/ou em grupo comecou em 1994. De out/97 a out/99 Joram realizadas 61 sessdes de "grupo de ajuda”, todos
coordenados por um dos autores (MCFD), abrangendo um universo de 191 pacientes. Procura-se que as pacientes participem de pelo menos
um desse atendimento de grupo que sdo realizados a cada 2 a 4 semanas.

Resultados: A média de participacdo foi de 2,5 grupos/paciente e 45% delas participaram de pelo menos 1 grupo. Os aspectos emocionais
observados foram alto grau de ansiedade, desconhecimento/medo da doenga, distiirbios na drea da sexualidade, impoténcia frente & maternidade,
medo de perder/culpa projetada no companheiro, fantasias relacionadas a doenga, culpa por estarem doentes, baixa auto-estima, efc.

Conclusdo: A participagdo das pacientes nos grupos de ajuda é fator importante no entendimento e aceitacdo das peculiaridades das
DTG. Nos grupos também ¢ reforcada a importéncia ao retorno periddico ao longo acompanhamento previsto. Para assegurar o
restabelecimento da saiide integral das pacientes, a equipe multiprofissional dos Centros de Referéncia deve estar habilitada para manejar

também as alteragées emocionais verificadas nas pacientes com MH de evolugdo ndo complicada, com DTGP e com TTG.

Unitermos:Mola Hidatiforme — Doenga Trofobldstica Gestacional
Persistente - Tumor Trofobldstico Gestacional — Centros de Refe-
réncia — Grupos de Ajuda.

Keywords: Hydatidiform Mole — Persistent Gestational Trophoblas-
tic Disease, Gestational Trophoblastic Tumor — Referral Centers -
“Support Groups”.

Trabalho realizado: Centro de Doengas Trofobldsticas (CDT) da Ir-
mandade da Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre (ISCMPA)
- que atua na Maternidade “Mdrio Totta” (MMT), Ambulatério
Central da Policlinica Santa Clara e Hospital Santa Rita (HSR) e
apresentado no Il Congresso de Oncologia do HSR, realizado em
Porto Alegre, em agosto de 2000.

I - Médica assistente da MMT e médica responsivel pelo CDT.
2 - Psicologa clinica do CDT de 1994 a 1998.
3 - Assistente Social da ISCMPA
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Rua: Coronel Paulino Teixeira 315/204 Porto Alegre - RS CEP
90420-160 FoneFax: (51) 331-2647. E-mail:elzauberti @cpovo.net

Introducao

s Doengas Trofoblasticas Gestacionais (DTG) sfo patologias
tumorais raras decorrentes da gravidez'*. Atingem mulheres
jovens, em idade reprodutiva, que estio ou estiveram
gréavidas"**. Os dois tipos de Mola Hidatiforme (MH) —- MH Completa
€ MH Parcial - sdo as formas benignas dessas DTG; sfo também as
mais freqiientes ¢ tém evolugio ndo complicada em cerca de 80% dos
casos™®. J4 as formas malignas das DTG, sdo designadas como DTG
persistente (DTGP) e como Tumor Trofobléstico Gestacional (TTG) e
englobam a Mola Invasora, o Coriocarcinoma e o Tumor Trofobléstico
do Sitio Placentario"**”. A DTGP tem como origem os cerca de 20%
das MH que complicaram mas os TTG podem também suceder
qualquer tipo de gravidez (terminada como aborto, gravidez ectépica ou
como gestagio com parto a termo)*”. Tanto a DTGP como o TTG tem
alto percentual de cura (80 a 100%), desde que sejam precocemente
diagnosticados e adequadamente tratados, devendo ser manejados
preferentemente em Centros de Referéncia®+”-#°,
Kohom® afirma que as pacientes com DTG apresentam maiores
niveis de ansiedade e stress psicolégico do que os verificados nas pacientes
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com neoplasias de pior prognéstico. E, portanto, muito importante que as
pacientes com DTG, enquanto estiverem em acompanhamento de sua
doenga, recebam também apoio emocional” ¢, quando necess4rio para
ades&o-a0 seguimento, apoio do Servigo Social* ©.

O objetivo deste trabalho € apresentar os aspectos psico-sociais trazidos
pelas pacientes com Mola Hidatiforme ou com DTG complicada, que estio
em acompanhamento no Centro de Doengas Trofoblésticas (CDT) da
Irmandade da Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre (ISCMPA), e
que foram trabalhados individualmente ou nos “grupos de ajuda”.

Pacientes e método

ISCMPA faz
acompanhamento prospectivo médico e social de pacientes com todos os
tipos de DTG desde 1985%¢ >, Até abril de 2001 foram atendidas 720
pacientes. Nas pacientes com MH o seguimento dura cerca de 8 a 12
meses, sendo inicialmente revisdes clinico-laboratoriais semanais por2a
3 meses até a remissdo da doenga (niveis plasmaticos de _-hCG com

A equipe multiprofissional do CDT da

resultados inferiores a 5 mUL/m! por 3 semanas consecutivas)'* e, apos,
consultas mensais por mais 6 a 12 meses, quando recebem alta e liberaggo
para nova gravidez®. Nos casos de DTGP e de TTG o acompanhamento
¢ mais prolongado devendo as pacientes fazerem, ap6s a remissdo da
doenga, revisdes quinzenais por 3 meses, mensais por 6 meses, a cada 2
meses durante mais 6 meses (momento em que s3o também liberadas
para nova gravidez), semestral por mais 4 anos (nos casos de doenga nio-
metastatica) ou indefinidamente (quando houver metastases 3 distincia
ou diagnéstico histol6gico de coriocarcinoma) >,

A abordagem psicolégica das pacientes do CDT iniciou em 1994,
com atendimentos individuais e/ou em grupo® ™15, “Grupos de ajuda”
$d0 grupos de pessoas em acompanhamento de patologias similares
que, sob orientagdo de um profissional especializado, se encontram
com a finalidade de trocar experiéncias para alivio das alterages
emocionais decorrentes da doenga bésica®.

No periodo avaliado, de 15/10/97 a 14/10/99, foram realizadas 61
sessdes de “grupo de ajuda”, todas coordenadas por um dos autores
(MCFD), abrangendo um universo de 191 pacientes. Procura-se que as
pacientes participem de pelo menos um desse atendimento de grupo,
quando possivel no ingresso das consultas no CDT. Os grupos sio
realizados a cada 2 ou 4 semanas, geralmente 3s sextas-feiras, antecedendo
a consulta médica. Um médico-residente de Obstetricia ou estagiario do
Servigo e, quando possivel, uma assistente social também tém participagio
ativa no grupo™ . A duragfio dos grupos varia entre 50 a 120 minutos,
dependendo do niimero de participantes (n° ideal entre 8 a 12 pacientes) e
do nivel de ansiedade detectado no decorrer do grupo de ajuda.

A dindmica do grupo consiste de uma introdugdio breve feita pela
coordenadora salientando os objetivos do grupo que é o espago para falar
sobre os sentimentos e dividas em relagio 2 Doenga Trofobl4stica. A seguir
€ solicitado que cada participante se apresente, uma vez que apesar de todas
as pacientes terem a mesma doenga bésica estio em momentos de
acompanhamento e tratamento diferentes e nem todas se conhecem. Apoés,

apalavraé posta a disposi¢ao. A cada assunto trazido é estimulada a opinido
das demais participantes para que digam o que pensam sobre o que estd
sendo abordado. A coordenadora interfere quando algum conceito estd
errado ou € necess4rio algum esclarecimento, quando o assunto € desviado
para trazer novamente o enfoque na DTG, ou para organizar o grupo a fim
de que todas as pacientes e acompanhantes falem se o desejarem.

Quando as pacientes tiveram ingresso recente no CDT, apés os
esclarecimentos iniciais das peculiaridades da histéria natural da MH e do
conhecimento do “ABC” da Mola?, é estimulado que elas e algum familiar
participem, o mais cedo possivel, do grupo de apoio com as outras
pacientes, para que possam ser trabalhados os freqgiientes problemas
emocionais que, em maior ou menor intensidade, todas apresentam. E
reforgada também a entrevista com a assistente social, para identificacdo
das dificuldades que eventualmente possam apresentar durante o longo
seguimento proposto, reforgar os vinculos e facilitar futuros contatos®.

O grupo ¢é enriquecido com as experiéncias trazidas pelas pacientes que
estéo no final do seguimento da MH de evolugdo ndo complicada, pelas que
J& trataram com quimioterapia DTGP ou TTG e pelas que estdo ou
estiveram novamente grévidas apés a liberagfio para nova gravidez.

Quando, para que a paciente atinja a remiss3o da doenca, é necesséria
a realizagdo de histerectomia como medida terapéutica complementar 3
quimioterapia, os problemas emocionais reagudizam e as pacientes voltam
a necessitar de mais apoio emocional” ™ #%. Qs casos que necessitarem de
atendimento individual s3o encaminhados para atendimento especializado
pelo Servigo de Psicologia da ISCMPA.

Resultados

A frequiéncia de participagio das pacientes nos grupos de ajuda
no perfodo avaliado € observada no Gréfico 1, onde se constata que
45% delas participaram de pelo menos um grupo. A média foi de 2,5
grupos por paciente (variagdo de 1 a 11).

Os aspectos emocionais mais freqiientemente verificados nas
pacientes com Mola Hidatiforme de evolugio nio complicada para
sequelas trofoblésticas sdo apresentados na tabela 1.

Quando as pacientes apresentaram DTGP ou TTG, as outras
alteragGes emocionais observadas nesse grupo que necessitou de
tratamento quimioterdpico foram listadas na tabela 2.
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Grdfico 1. Participagdo das pacientes com DTG nos
“Grupos de Ajuda”
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Tabela 1. Perturbacées emocionais
observadas nas pacientes com mola
hidatiforme de evolugao nao complicada
para seqiielas trofoblasticas:

Tabela 2. Outras perturbacées
emocionais observadas nas pacientes com
DTGP ou TTG que necessitaram de
tratamento quimioterapico:

Por que eu?

Fantasias relacionadas ao cancer

86 eu tenho esta doenga?

Culpa por estarem doentes

Alto grau de ansiedade

Alteragbes no comportamento sexual

Desconhecimento da doenga (medo)
Impossibilidade de sentir mdgoa pela perda da gestagao
Culpa pela “morte do feto” (esperado ou nio)

Sentimentos negativos diante do tratamento
com quimioterapia (medo do sofrimento fisico,
temor de néo resistir aos efeitos colaterais)

Impoténcia frente a maternidade especialmente nas
pacientes sem filhos

Baixa auto-estima ligada a imagem corporal
(queda dos cabelos)

Medo de perder/culpa projetada no companheiro
Dessjo de que seja feito esterilizagédo pelo temor de
futura gestagéo e de que haja repetigdo da mola
Vergonha do grupo social

Sensagdo de impoténcia frente & mutilagdo
(histerectomia)

Medo de conservar o ttero “estragado” que lhe pode
ameacar a vida

Dificuldades frente a uma nova gestagdo

Sentimento de inferioridade e incompeténcia reprodutiva

Medo e desejo de engravidar novamente
Consciéncia dos riscos de uma gestagao

Dificuldades na reintegragéo social apds o tratamento
quimioterapico

Disturbios na drea da sexualidade
Ambivaléncia de sentimentos (amor e ddio) em relagdo a
equipe de atendimento.

Utilizagdo da doenga para ganhos secundarios
e alivio da culpa
Medo da morte e negag¢do da possibilidade da propria morte.

Discussao:

A DTG compreende um espectro de doengas interrelacionadas
que inclui as gestagdes molares (MH completa ¢ MH parcial) a
DTGP e o coriocarcinoma, que tém propensdo variada para invasio
¢ desenvolvimento de metéstases™ >, A despeito da presenca de
metéstases generalizadas, a DTGP ou os TTG sdo altamente curdveis
com quimioterapia™* ™% ',

Embora a cura é geralmente antecipada, existem fatores inerentes
a DTG que sdo estressantes do ponto de vista psicossocial tanto para
a paciente como para seu parceiro': ' ' 15 1519  Egses fatores
estressantes incluem a perda da gestagdo, o diagndstico de uma
doenga potencialmente ameagadora a vida, um tratamento cirirgico
e/ou quimioterdpico e o atraso de uma futura gestagdo"'“'*®. O
diagnéstico da DTG conseqiientemente é um desafio para a paciente
e seu parceiro que precisam mudar rapidamente seus sentimentos de
alegria e esperanga relacionados aquela gestagdo, para o
entendimento necessdrio dessa patologia da gravidez que é uma
condi¢éio potencialmente ameagadora a satde® ' *.

Muito importante para o entendimento do tratamento e seguimento
da gestagdo molar ¢ o conhecimento da doenga que as pacientes adquirem
pela explicag@o detalhada da histéria natural da Mola e pela leitura /
discussdo dos itens abordados nos textos elaborados em linguagem leiga
sobre a gestagdo molar e suas implicagdes [“ABC” da Mola”®;
Conhecendo a Gestagio Molar (texto ainda nao publicado), O que € o
Tumor Trofoblastico Gestacional? (texto ainda n3o publicado)]. Essa
conduta é também sugerida por Wenzel"® quando afirma que as pacientes

necessitam de um certo nivel entendimento da patologia para aderir ao
seguimento prolongado que ¢ vital para a ampla recuperagéo.

E consenso que a gestagiio molar ocorre mais frequentemente
nos extremos da vida reprodutiva® ® ' 2. Pelas repercussdes

N

emocionais inerentes & gestacdo na adolescéncia™ * as
dificuldades para entender e aceitar as peculiaridades da DTG
também sdo mais prevalentes nas adolescentes € nas pacientes com
mais de 20 anos, mas que estejam no inicio da vida reprodutiva. As
adolescentes compreendem 20% das pacientes acompanhadas no
CDT e o percentual de pacientes com nenhum ou apenas um filho
chega a mais de 50%".

A semelhanga aos aspectos emocionais verificados nas pacientes
do CDT, Wenzel e colaboradores®"'® e outros autores® ' citam que
uma grande propor¢éo de pacientes com DTG experimenta reagdes
negativas contra si mesmo e sdo mais propensas a sofrer de medo
relativo 2 infertilidade e a futuras gestagdes, a despeito da
tranqiiilizagdo recebida pelos médicos. Citam também que 83% das
pacientes com DTG tiveram medo de que uma futura gravidez, que
60% das com gestagdo molar e 49% das com TTG passaram a ter
diminui¢do do desejo sexual, havendo maior risco de reagdes
psicoldgicas por alteragdo do humor (depressdo, culpa, medo,
confusdo, perda de vigor, etc) nas pacientes com doenca metastatica.
Afirma Wenzel™ que as pacientes com tumor pélvico que sdo de
alto-risco para desenvolvimento de stress psicoldgico, apresentam:
menor idade (<50 anos), suporte social inadequado, baixo nivel
socio-econdmico, histéria psiquidtrica pré-mérbida (especialmente
depressdo) e doenga mais avangada com tratamento protraido. Cita
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também que esses fatores proporcionam um paralelismo pertinente 3
populagdo com DTG"".

Segundo Belfort"?, sdo dois os propdsitos das reunides das pacientes
com DTG e seus familiares com a equipe multi-profissional dos Centros
de Referéncia: ajudar e amparar as pacientes, dando esclarecimentos
relativos & desconhecida mola, e tentar que a equipe de satide intervenha
positivamente transmitindo seguranga e confianga no seguimento € no
tratamento que serdo institufdos. Newlands® também destaca que é
importante o contato corn mulheres com problemas semelhantes para que
as pacientes ndo se sintam isoladas. Esses sio também os objetivos dos
“grupos de ajuda” que acontecem no CDT/ISCMPA™-14.19,

Concordamos também que, embora a finalidade dessas sessoes seja o
atendimento  coletivo, necessdrio muitas

torna-se vezes o0

acompanhamento individual, especialmente quando as pacientes
precisardo ser submetidas & quimioterapia, quando necessitam de
sucessivas e numerosas séries de tratamento para alcangar a remissdo,
quando precisam continuar a quimioterapia mesmo apés o
desaparecimento dos niveis sangiiineos do b-hCG, bem como quando
apresentam sinais de doenga recidivante, ou quando necessitam de
tratamento cinirgico complementar® 4717224,

As reunides nos grupos de ajuda sdo também enriquecidas com
as experiéncias trazidas pelas pacientes que estio no final do
seguimento da MH de evolugio ndo complicada, pelas que ja foram
tratadas com quimioterapia, e pelas que estdo ou estiveram
novamente grdvidas ap6s o acompanhamento da DTG™. Belfort
afirma também que a participagio destas pacientes gestantes estimula
€ gera muita esperanca e otimismo no grupo‘?.

Newlands® destaca que ao final do tratamento as pacientes podem
ainda se sentir ansiosas e depressivas: ansiosas, por temerem a
possibilidade de recidiva da doenga ao final da quimioterapia, e
depressivas, porque ser4 reduzido o suporte proporcionando pela equipe
multiprofissional. Salienta, entretanto, que as pacientes precisam ser

encorajadas a restabelecerem seu estilo normal de vida e a relagio com
seus familiares®.

No atendimento as pacientes com diagnéstico de DTG, o Servigo
Social da ISCMPA desenvolve atividades preventivas e terapéuticas.
Na intervencdo como prevengio do abandono do tratamento, procura
identificar, discutir e avaliar com a paciente e seus familiares possiveis
situages psicossociais e econdmicas que estejam interferindo ou possam
a vir influenciar negativamente a adesfio ao tratamento. Quando
identificado um problema a Assistente social realiza um
acompanhamento terapéutico com a paciente e seu nidcleo familiar,
providenciando também o encaminhamento para auxilio passagem,
medicacfio, e orientando onde a paciente possa receber os recursos
existentes na sua comunidade (ex: Liga Feminina de Combate ao Cancer,
Secretarias Municipais de Satide, postos de Beneficio do INSS, etc).

Ratificando os estudos encontrados na literatura® ™ 2 %5 ® 3 equipe
multiprofissional do CDT conclui que avaliagio psicossocial e
intervengGes devem ser proporcionadas as pacientes com DTG e seus
parceiros, tendo como alvo particularmente os grupos com doenga ativa
¢/ou metastéitica, no sentido de ajudar a entender e resolver os desafios do
acompanhamento e do tratamento da gesta¢io molar, da DTGP ou do
TTG, de reduzir a magnitude dos disttirbios depressivos e de aumentar a

comunicacio entre a paciente e seus familiares.
CoNncLusAo:

A participagiio das pacientes nos grupos de ajuda é fator importante
no entendimento e aceitag@o das peculiaridades das DTG. Nos grupos é
reforcada também a importancia do retorno periédico ao longo
acompanhamento previsto. Para assegurar o restabelecimento da saude
integral das pacientes, a equipe multiprofissional dos Centros de
Referéncia deve estar habilitada para manejar também as alteracGes
emocionais verificadas nas pacientes com todos os tipos de DTG.

Summary

To report on the individual and group management of social and emotional complaints of patients with hydatidiform mole (HM), persistent
gestational trophoblastic disease (PGDT) or gestational trophoblastic tumor (GTT).

Subjects and Methods: The Reference Center multidisciplinary team has prospectively conducted the medical and social follow-up of patients

with gestational trophoblastic disease (GTD) since 1985. This team assisted 650 patients up to May 2000. A psychological approach, with individual
and/or group counseling, was adopted in 1994. From October 1997 to October 1999, 61 support group meetings were held, with the participation
of 191 patients. All meetings were coordinated by one of the authors of this paper (MCFD). Our goal is to have patients attend at least one meeting,
which takes place every 2 1o 4 weeks.

Results: Average participation was 2.5 meetings/patient, and 45% of the patients attended at least 1 meeting. The emotional aspects observed
were: high anxiety, lack of knowledge/fear of the disease, sexual disorders, impotence in face of maternity, fear of losing/guilt projected on the
partner, fantasies about the disease, guilt for being sick, low self-esteem.

Conclusion: The participation of patients in support groups is an important factor in the understanding and acceptance of GTD. At group
meetings, the importance of returning to the periodic visits during the predicted follow-up is also stressed. To assure the full recovery of the patients’
health, the multidisciplinary team at Referral Centers should also be qualified to manage the emotional changes observed in uncomplicated HM ,
PGTD and GTT patients.
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