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RESUMO

O diagndstico de cancer em criancas causa um forte impacto na populacédo,
acompanhado principalmente por pensamentos negativos, apesar dos
indices de cura terem aumentado nos ultimos anos. Assim sendo, o presente
estudo teve por objetivo analisar a percepcdo acerca do cancer infantil.
Participaram 331 adultos, 155 com ou sem filhos e 176 pais de criangcas com
cancer. Para tanto, foram utilizados dois tipos de questionario: um
s6ciodemografico, e outro de percepcdes sobre o cancer infantil. Os dados
foram analisados através da estatistica descritiva e uso do qui-quadrado. Os
resultados indicaram que as percepcdes relacionadas ao cancer sao
predominantemente negativas. Diante disso, conclui-se que o cancer infantil
esta relacionado a um estigma de morte e sofrimento, o que estad em
contradicdo com os indices atuais de cura. Desse modo, o investimento no
desenvolvimento de um trabalho de informacdo e conscientizacdo da
populacédo pode ser importante para que o cancer seja visto de uma maneira
mais realista.

Palavras-chave: cancer infantil, percepcéo, pais, populacéo.

ABSTRACT

The diagnosis of cancer in children has a strong impact on the population
and it is accompanied mainly by negative thoughts, although cure rates have
increased in recent years. Therefore, the present study aimed to analyze the
perception about childhood cancer. There were 331 adults, 155 with or
without children and 176 parents of children with cancer. A
sociodemographic questionnaire and a questionnaire on child cancer
perceptions were used. Data were analyzed through descriptive statistics
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and chi-square use. The results indicated that perceptions related to cancer
are predominantly negative. Therefore, it is concluded that childhood cancer
is related to a stigma of death and suffering, which is in contradiction with
current rates of cure. Thus, investing in the development of information and
population awareness work may be important for cancer to be seen in a
more realistic way.

Keywords: childhood cancer, perception, parents, population.

RESUMEN

El diagnéstico del cancer infantil causa un fuerte impacto en la poblacién y esta
asociado, sobre todo, a los pensamientos negativos, a pesar del aumento de los
indices de curacion en los Ultimos afos. Este estudio tuvo por objetivo analizar
la percepcion sobre el cancer infantil. Participaron de la investigacion 331
adultos, siendo 155 con o sin hijos y 176 padres de nifios con cancer. Fueron
utilizados un cuestionario sociodemografico y otro de percepciones sobre el
cancer infantil. Los datos fueron analizados a través de la estadistica descriptiva
y del uso de qui-quadrado. Los resultados indicaron que las percepciones
relacionadas al cancer son predominantemente negativas. Se concluye que el
cancer infantil esta relacionado a un estigma de muerte y sufrimiento, lo que es
contrario a los indices actuales de curacion. Asi, la inversion en el desarrollo de
un trabajo de informacion y concienciacion de la poblacion puede ser
importante para que el cancer sea entendido de una manera mas realista.
Palabras clave: el cancer infantil, percepcion, padres, poblacion.

1 Introducéao

No cenério atual, o cancer infantil € um tema que vem despertando
interesse de pesquisadores de diversas areas. Em parte, pode-se
pensar que tal interesse esteja relacionado ao aumento do numero de
casos da doenca em todo o mundo, inclusive no Brasil. A0 mesmo
tempo em que a doenca se expande, Couto et al. (2010) apontam
que ha um crescente investimento no desenvolvimento das ciéncias e
da tecnologia e um maior acesso aos servicos de saude. Fato que faz
com que o indice de cura também tenha aumentado, podendo chegar
a um patamar de 80% no Brasil (INCA, 2015). No entanto, o
diagnostico é dificil e muitas vezes desesperador ja que ha um forte
estigma sobre a doenca e este possui grande repercussao social.

Na ultima estimativa publicada pelo Instituto Nacional de Cancer
(INCA), a previsdo para o ano de 2016 no Brasil foi de
aproximadamente 12.600 novos casos em criancas e adolescentes
até 19 anos. As maiores ocorréncias foram estimadas para as regifes
Sudeste e Nordeste, com ocorréncia de 6.050 e 2.750 casos
respectivamente, seguidos pelas regides sul com 1.320, Centro-Oeste
com 1.270 e Norte com 1.210 casos (INCA, 2015). Ja o numero de
Obitos no ano de 2013 chegou a cerca de 8%, representando a
segunda causa de morte entre criancas e adolescentes. E importante
considerar que de acordo com o censo de 2010, 30% da populacao
brasileira tém até 19 anos e a patologia tem se tornado cada vez
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mais comum nessa populacdo. Além disso, a doenca possui grande
repercussao social.

Mesmo com o indice de cura em torno de 80%, a doenca
frequentemente remete a ideia de morte e sofrimento e é carregada
de metéaforas que possuem um impacto significativo na maioria das
pessoas (Beltrdo, Vasconcelos, Pontes, & Albuquerque, 2007; Nehmy,
Brito, Mota & Oliveira, 2011). Isso ocorre, pois, além dos aspectos
biolégicos e epidemioldgicos, também estdo envolvidos aspectos
emocionais, culturais, sociais e espirituais (Malta, Schall, & Modena,
2009; Santos & Goncalves, 2008).

Além disso, a percepcdo sobre o cancer infantil existe
independentemente do fato de que a pessoa tenha um filho com a
doenca, pois esta ligada a forma como o sujeito aprende a responder
as contingéncias do mundo ao seu redor, seja em aspectos
diretamente relacionados a sua vivéncia ou aspectos sociais nao
relacionados diretamente a sua vida (Tourinho, Teixeira, & Maciel,
2000). Quando é uma crianca que estad enferma, os valores culturais
que normalmente s&o associados a morte possuem uma carga
simbdlica maior (Nehmy et al., 2011). A palavra cancer possui um
estigma tdo forte que o estudo de Quintana, Wottrich, Camargo e
Cherer (2013) mostrou que os pais buscavam denominac¢bes mais
suaves para se referir a doenga.

Este estigma faz com que o recebimento do diagndstico seja
estressante e coberto de incertezas, levando os familiares a vivéncia
de um processo doloroso (Alves, Guirardello, & Kurashima, 2013;
Beltrdo, Vasconcelos, Pontes & Albuquerque, 2007; Tarr & Pickler,
1999). Tendo em vista o impacto causado pela doenca, Popp, Conway
e Pantaleao (2015) avaliaram a experiéncia de pais de criancas com
cancer, no qual os resultados apontaram que 44% dos participantes
estavam irresolutos em relacdo ao diagnostico, independentemente
do tempo, numero de internacdes e idade do filho. O convivio com a
doenca que possui forte impacto social, e consequente preocupacao
acerca do futuro e medo constante da morte, determina mudancas
significativas na dinamica e nas relagdes familiares.

O processo de adoecimento e o tratamento do filho podem
desencadear sofrimento psiquico (Quintana et al., 2013). A rotina da
crianca e das pessoas envolvidas € alterada devido a episoddios de
internacdo, terapéutica agressiva (geralmente acompanhada de
efeitos colaterais desagradaveis), possivel afastamento de atividades
sociais e escolares, incontrolabilidade de respostas clinicas e
mudancas nos cuidados parentais (Castro & Piccinini, 2002; Kohlsdorf
& Costa Junior, 2009). Assim, 0 cancer representa para muitos,
destruicdo organica (mutilacbes) e possivel desestruturacdo do
sistema familiar, uma vez que os membros passam a viver em funcao
da crianca e da patologia. Isto é acrescido a longos periodos de
tratamento, frequentemente invasivos, causando limitacdes fisicas,
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emocionais e sociais, que interferem no ambito familiar, social e
emocional ndo s6 da crianca como também de seus familiares
(Nascimento, Monteiro, Vinhaes, Cavalcanti, & Ramos, 2009). Essas
experiéncias vao contribuindo para a construcdo de uma memoria
social que pode interferir nas percep¢des acerca da patologia, ou
seja, esta vivéncia repercute no meio familiar, assim como em
pessoas proximas, afetando de algum modo a percepcdo sobre a
doenca.

E comum entre os pais, o desenvolvimento de transtornos como
estresse, depressdo, ansiedade, sintomas de estresse pos-
traumatico, bem como mudancas nas praticas educativas, na
dindmica conjugal e na satisfacdo com o suporte social (Cernvall,
Alaie & Essen, 2012; Herman & Miyazaki, 2007; Johns et al., 2009;
Kazak et al., 2004; Kazak, Boeving, Alderfer, Hwang, & Reilly, 2005).
Também foram relatados pelas maes de pacientes, alteracdes no
sono, desespero, medo da morte, preocupacdo e tristeza (Johns et
al., 2009; Silva, Andrade, Barbosa, Hoffmann, & Macedo, 2009).
Quando as crencas sao mais adaptativas em relagcdo ao estado de
saude, as habilidades cognitivas, autonomia e satisfacdo com
cuidados ficam relacionadas positivamente com o funcionamento
psicossocial (Schwartz et al., 2012). O conhecimento dos pais sobre a
doenca, o tratamento e os efeitos tardios € importante para que eles
se tranquilizem e motivem a crianca a participar do acompanhamento
de forma regular (Vetsch et al., 2015) e consigam enfrentar o
tratamento de forma mais segura (Quintana et al., 2013).

Para pais e familiares, o cancer infantil € uma doenga que envolve
inbmeros aspectos negativos (Johns et al., 2009; Schwartz et al.,
2012) e as pessoas da populacdo em geral parecem sofrer algum tipo
de impacto quando sao expostas a assuntos que remetem ao tema.
Mesmo as estatisticas atuais demonstrando aumento nos indices de
cura e o acesso a informacdes sobre as doencas estarem cada vez
mais disponiveis, em virtude da inexisténcia ou pouca eficacia do
tratamento em décadas anteriores, parece ainda permanecer forte a
associacao de cancer (infantil) e a ideia de morte ou desfecho
desagradavel.

Pensando no impacto psicossocial causado pela doenca e o
tratamento e que esse impacto pode causar implicacées no processo
de enfrentamento tanto dos pais quanto do filho, Rosenberg et al.
(2014) desenvolveram uma pesquisa na qual buscavam conhecer a
implicacdo psicossocial da doenca nesses pais. Os resultados
mostraram mais sofrimento psiquico e busca compulsiva por bebida
alcodlica 39% a mais do que os pais de criancas saudaveis. Essa
preocupacdo também foi norteadora para uma pesquisa no Ird, no
qual Nikfarid, Rassouli, Bomnijad e Alavimajd (2015) indicaram que
97,7% das maes de criancas com cancer que participaram da
pesquisa, apresentavam sofrimento cronico.
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Diante disso, o0 presente estudo tem como objetivo analisar a
percepcdo acerca do cancer infantii em pessoas do contexto
brasileiro. As perguntas norteadoras do estudo foram: Ha diferenca
entre as percepcdes no grupo da populacédo de pais com filho com
cancer e a populacdo geral? e H& diferenca nas percepcfes em
relacdo ao cancer infantil dentro de cada grupo?

2 Método
2.1 Participantes

Foi realizada uma pesquisa de levantamento com adultos alocados
em dois grupos: um grupo formado por 155 pessoas, com ou sem
filnos (G1l) e outro grupo composto por 176 pais de criancas ou
adolescentes (com até 20 anos de idade) diagnosticados com cancer
(G2), totalizando 331 pessoas (G1 + G2). Os participantes do G1
tinham entre 18 e 65 anos, com média de idade de 34,9 (DP = 9,8),
sendo 69% do sexo feminino e 31% do sexo masculino. Destes, 92%
eram provenientes das regides Nordeste e Sudeste. A escolaridade
variou entre o nivel fundamental completo (1%) e superior completo
(46%). Quanto ao estado civil, 46% se declararam solteiros, 45%
casados e 2% viuvos. Essas pessoas foram contatadas por internet,
caracterizando uma amostra de conveniéncia.

O G2, composto por 176 pais (mée ou pai) de criangcas ou
adolescentes de até 20 anos, diagnosticados com cancer, mesmo que
nao estivessem em tratamento ativo. Esses pais tinham entre 18 e 67
anos e a media de idade foi de 37,3 (DP = 9,6), sendo 86% do sexo
feminino e 14% do sexo masculino. Nesse grupo a proporcao de
mulheres em relagcdo aos homens foi maior do que no G1, visto que
frequentemente eram as maes que acompanhavam o filho ao
tratamento. Os participantes eram provenientes, em 99% dos casos,
das regides Nordeste e Sudeste. A escolaridade variou entre nao
alfabetizados (3%) e po6s-graduados (2%), porém a maioria possuia
nivel fundamental incompleto (43%). Mais da metade da amostra se
declarou casada (73%). No que se refere a escolaridade, os grupos
mostraram-se nao equivalentes. Os adultos com ou sem filhos (G1)
apresentaram escolaridade mais elevada (a maioria possuia nivel
superior ou pos-graduacdo). Em contrapartida, no G2, a maioria dos
participantes possuia nivel fundamental ou médio. A tabela 1
apresenta de forma detalhada os dados sociodemograficos dos dois
grupos.

No G2 (pais de filhos com cancer), o percentual de filhos e filhas foi
relativamente semelhante (54% de meninos e 46% de meninas). A
idade dos filhos variou entre um e vinte anos, com média de 9,27
anos (DP= 5,16). O tipo de diagndstico foi variado e incluiu leucemia,
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linfoma e neuroblastoma. O tempo de diagnéstico, ou seja, ha quanto
tempo a doenca foi descoberta, variou entre um més e quatorze anos
e em 40% dos casos o diagnostico havia sido realizado em menos de
um ano.

TABELA 1
Caracteristicas Sociodemograficas dos Participantes
Variavel Grupo 1 Grupo 2
Vo %
Idade (anos)
Menos de 20 anos G 2
Entre 20 ¢ 30 anos 31 23
Entre 31 e 40 anos 43 41
Entre 41 e 50 anos 10 i
Entre 51 e 60 anos 9 7
Acima de 60 anos 1 2
Sexo
Masculino 31 14
Fenminino 69 R6
Escolaridade
Mio alfabetizado 0 3
Fundamental incompleto 0 43
Fundamental completo 1 13
Médio incompleto 2 16
Médio completo 8 16
Téemeo 1 1
Superior incompleto 15 4
Supernor completo 46 2
Pés-graduado 27 2
Estado civil
Soltetro 46 13
Casado 45 73
Separado 7 12
Viivo 1 2
Regido em que se vive
Nordeste 38 62
Sudeste 34 37
Sul 2 i}
Norte 3 1
Centro-oeste 3 0

a. Participantes Grupo 1 (s= 135) e Grupo 2 (n= 176)
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2.2 Instrumentos

- Questionario Socio demografico: caracterizou o0s participantes
quanto as seguintes variaveis: sexo, idade, escolaridade, estado civil
e estado de origem. Os pais de criangcas com cancer ainda
responderam questdes relativas as caracteristicas sociodemograficas
de seus filhos, tais como sexo, idade e tempo de diagnadstico.

- Questionario de percepcfes sobre o cancer infantil: teve como
finalidade obter informacdes a respeito do que as pessoas pensam
sobre o cancer infantil. Este questionario foi composto por quatro
questdes abertas: (1) Quando se fala em cancer, qual a primeira
palavra que vem a sua cabeca? (2) Diga objetivamente, quais tipos
de cancer infantil vocé conhece? (3) Vocé acha que cancer infantil
tem cura? (4) Vocé acha que o tratamento (em criancas) é eficaz?

2.3 Procedimento

O estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da Universidade do Estado do Rio de Janeiro, sob o Parecer n®
843.558. A aplicacdo dos instrumentos na populacdo geral (G1) foi
realizada através de uma versdo online e disponibilizada em uma
rede social, através de um link da plataforma de livre acesso do
Google docs. Essa forma de aplicacdo foi escolhida para que se
pudesse alcancar um numero maior de participantes. Apods ler as
informacdes e os objetivos da pesquisa, as pessoas aceitavam ou nao
participar. As telas seguintes continham o0 questionario
sociodemografico e o questionario que buscava acessar as percepc¢oes
que os participantes tinham sobre o cancer infantil.

Devido a dificuldade de acesso online, no grupo de pais de criancas
com cancer (G2) a coleta ocorreu pessoalmente. Foi solicitado que
cada responsavel respondesse oralmente as perguntas para a
pesquisadora. Os locais da coleta foram o0s servi¢cos especializados no
tratamento de cancer infantil ou de adolescente: Associacdo Donos do
Amanha, localizada em Jodo Pessoa (Paraiba); Casa Durval Paiva
situada em Natal (Rio Grande do Norte); Associacdo dos Pais e
Amigos dos Leucémicos de Alagoas (APALA), localizada em Macei6
(Alagoas) e Associacdo Amigos da Infancia com Cancer (AMICCA),
Casa de Apoio a Crianca com Cancer Santa Teresa (CACCST) e o
Instituto Nacional do Cancer (INCA), no Rio de Janeiro.

2.4 Preparacao para analise dos dados
O primeiro passo foi a realizacdo de uma andlise descritiva dos
grupos. Em seguida, as palavras associadas ao cancer foram

enviadas a trés juizes para que as analisassem e classificassem em
negativas, positivas e neutras (conforme ilustrado na tabela 2). A
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decisdo em classifica-las em categorias, foi baseada em estudos da
literatura oncoldgica infantil em que a doenca € freguentemente
associada a palavras negativas (Schwartz et al., 2012; Nehmy, Brito,
Mota, & Oliveira, 2011; Johns et al., 2009;). Como algumas palavras
podem ser vistas como positivas por alguns participantes e de forma
negativa por outros, propomos uma terceira categoria, denominada
“neutra”. Para que uma palavra pertencesse a determinada categoria,
era necessario a classificacdo de pelo menos dois juizes.

Entre as palavras que os juizes consideraram negativas, estdo Baque,
Quimioterapia e Pavor; exemplo de palavras que eles classificadas
como positivas, estdo Perseveranca, Tratamento e Confianca. Entre
as palavras consideradas neutras, temos: Careca, Normal e Desafio.
O indice de concordancia entre os juizes foi de 70,7%. Como
informado anteriormente, nos casos de discordancia, as palavras
foram alocadas nas categorias considerando a maioria das repostas
iguais, ou seja, duas concordancias.

Por se tratar de dados categoricos, apos a classificacdo das palavras,
foi utilizado o Teste Qui-quadrado para a realizacdao de comparacoes
entre os grupos G1 e G2 e dentro de cada grupo (quando era o caso).
Como cada participante dizia uma unica palavra, também foi possivel
utilizar o qui-quadrado em um mesmo grupo para saber se havia
diferenca na frequéncia das categorias de palavras espontaneamente
faladas.

3 Resultados e discussao
3.1 Analise entre 0os grupos

A partir das respostas dos 331 participantes, foram contabilizadas 71
palavras diferentes, registradas as frequéncias com que apareciam,
calculado o percentual e agrupadas nas categorias positivas,
negativas e neutras de acordo com a classificacdo dos juizes (ver
tabela 2). As palavras negativas representaram 87% das citadas pelo
grupo de adultos com ou sem filhos (G1) e 79% das citadas por pais
de criancas com cancer (G2). A diferenca entre os dois grupos nao foi
estatisticamente significativa (p > 0,05). O percentual de palavras
positivas foi de 10% para o G1 e 18% para o G2. Essa diferenca
também ndo se mostrou significativa (p > 0,05). Nas palavras
neutras, ambos os grupos apresentaram o mesmo percentual (3%).
A analise do qui-quadrado indicou que 0s grupos sao equivalentes em
relacdo as crencas negativas, positivas e neutras.

Apl6s serem computados o0s percentuais das palavras positivas e
negativas entre os dois grupos, observou-se que no grupo de adultos
com ou sem filhos (G1l) as trés palavras mais lembradas foram:
sofrimento (25,2%), morte (20%) e dor (10,3%). Para o grupo de
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pais de criancas com cancer (G2) as trés palavras mais faladas
foram: morte (24%), ruim (7,4%) e tristeza (7%). Apesar de
diferirem em duas palavras, o termo morte estava presente nos dois
grupos e apresentou um percentual bastante semelhante. Essa
associacao entre cancer e morte vai ao encontro de outros estudos
(Nehmy et al., 2011; Santos & Gongalves, 2008), que indicam haver
uma carga emocional e simbdlica maior quando a doenca ocorre em
criangas.

Também foi testado se a frequéncia das palavras comuns aos dois
grupos apresentava diferenca nas categorias negativas e positivas.
Em relacdo as palavras categorizadas como negativas, as que
apresentaram maior diferengca entre os grupos foram: sofrimento,
medo e dor. Houve diferenca significativa apenas para a palavras
sofrimento (X2 = 13,333; gl = 1, p < 0,001), citada por 25% do
grupo de adultos com ou sem filhos (G1) e por 5% do grupo de pais
de filhos com cancer (G2). Embora o estudo de Malta et al., (2009)
aponte que a ideia de sofrimento causado pela doenca impacta a
maioria das pessoas, para os participantes do G1, a palavra cancer
estd significativamente mais associada ao sofrimento do que para os
participantes do G2 que convivem com a doenca. Uma possibilidade
para entender esse resultado é o fato de que ao se deparar com a
enfermidade, os pais passam a dimensionar a situacdo a partir de
fatos reais, ao passo que aqueles que ndo tém essa experiéncia
parecem apresentar medos maiores e alimentam expectativas
inflacionadas de sofrimento.

Em relacdo as palavras positivas, as trés mais citadas pelo grupo de
adultos com ou sem filhos (G1) foram: luta (4%), superacao (1,9%)
e cura (1,3%). Ja no grupo de pais de criangcas com cancer (G2) as
trés mais citadas foram: cura (4,5%), vitéria (3,4%) e mudanca
(2,5%). Apenas a crenca relacionada a cura estava presente nos dois
grupos e apresentou um percentual maior no G2, mas a diferenca
nao foi significativa. Vale destacar que a ocorréncia da palavra luta
remete aos achados de Quintana et al., (2013) no qual as expressoes
bélicas sdo comuns no enfretamento do cancer e remetem a ideia de
uma batalha a ser vencida.
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TABELA 2
Palavras associadas ao cancer infantil
Grrapre 7 Grupo IT
(N=155) (N=17a)
Crengos
Negativas
Sofrimento (25,2%) Sofnmenta (5%)
horte (20%46) Morte (24%)
Mesmas palavras | Medo (8.5%) Medo (4%4)
Dor (10,3%) Dor (1%)
Tristeza (5,2%) Tristeza (7%)
Doenga (8%) Doenea (5,7%)
Perda (0.6%) Perda (0,6%)
Susto (0,6940) Susto (1,7%)
Doenga grave (0,6%0) Doenga grave (2.3%)
Hospital (0,6%) Baque (0.6%)
Crianga hospitalizada (0.6%) Maldito (1,7%)
Abalo (0,6%) Doenga mim (3%)
Inscguranga (0,6%) RFanm (7,4%)
Falecimento (0.6%) Incurivel (0,6%)
Injustica (0,6%4) Haorrivel (0,6%)
Tumor (0,6%a) Pavor (0,6%)
Cuindoterapia (3.2%) Preccupacio (0,6%)
Palavras Fragilidade (0,6%) Problema (0,6%%)
diferentes Saudade (0,6%)
Desespero (1. 1%)
Inficil (4%a)
Diestruidor (1,7%6)
Diesihusdo (1,1%a)
Doenga perigosa (0,6%)
Fim (0,6%)
Tragédia (1,1%)
Piénico (0.6%)
Pengo (0,6%)
TOTAL 87% O
Posithas
Luta (4%4) Luta (0,6%%)
Superacéo (1.9%) Superaciio (1%6)
Mesmes pedeveas | Cura (1,3%) Cura (4,5%)
Fé& em Deus (0,6%) Fé em Deus (1%)
Tratamento (1%) Tratamento (0,6%)
Ajuda (0,6%) Vitoria (3,4%)
Perseveranga (0,6%) Alzgnia (0,6%)
Palavras Esperanga {1%)
diferentes Vida (1%0)
Confianga (0,6%)
Jesus (0,6%)
Recomeco (0.6%)
Mudanca (2,5%)
TOTAL 10%% 18%
Neutras
Careca (1,8%) Monmmal (2,4%)
Emocional {(0,6%) Diesatio (0,6%)
Celulas (0,6%)
FOTAL 3% 3%

3.2 Analise intragrupos

Para se conhecer o perfil de cada grupo em relacdo as categorias de
palavras citadas (negativas, positivas e neutras) foi calculado o
percentual. Quando computados apenas os resultados do grupo de
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adultos com ou sem filhos (G1), observou-se que as palavras
negativas somaram 87%, as positivas 10% e as neutras 3%. Como
as palavras neutras obtiveram um percentual baixo, realizou-se o
qui-quadrado apenas entre as categorias de palavras negativas e
positivas, que equivaleram a 97% das citacdes. O resultado mostrou
diferenca significativa entre essas duas categorias (X2 = 93,781; gl =
1, p < 0,001), ou seja, ha uma predominancia de palavras que
denotam crencas negativas entre os adultos do G1.

No grupo de pais de criangcas com cancer (G2) 79% das palavras
remetiam a crencas negativas, 18% a crencas positivas e 3% a
crengas neutras. Como palavras neutras também apresentaram um
percentual baixo, realizou-se o0 qui-quadrado apenas entre as
categorias negativa e positiva que somaram 97% das citagdes. O
resultado também mostrou diferenca significativa entre as duas
categorias (X2 =91,691; gl = 1, p < 0,001), com a predominancia de
palavras negativas.

Os resultados mostram um predominio de palavras negativas nos
dois grupos, indicando que as percepg¢des negativas nao estariam
relacionadas ao fato de possuir um filho com a doenca e sim ao
contexto cultural. Mesmo que a maioria das pesquisas sejam
realizadas com pais e familiares de pessoas com céancer é perceptivel
que o impacto se estende por uma parcela maior da populagdo, ou
seja, provavelmente ja existiam crencas predominantes antes mesmo
do diagnostico. A associacdo negativa em relacdo a doenca também
foi relatada por Santos e Goncgalves (2008) indicando resultados de
que as pessoas considerem o cancer como perigoso, incuravel e
impactante.

As analises intragrupos foram realizadas dividindo os grupos de
acordo com as seguintes variaveis obtidas a partir do questionario
sociodemogréafico e que permitiram diferentes categorizacdes: sexo,
estado civil, escolaridade, regido e faixa etaria. A escolaridade foi
agrupada em trés categorias: 1) pessoas nao alfabetizadas e com
ensino fundamental (incompleto ou completo); 2) pessoas com
ensino médio (incompleto/completo) e técnico; e 3) pessoas com
ensino superior (incompleto ou completo) e pds-graduacdo. A faixa
etaria também foi agrupada em trés categorias: 1) entre 18 e 35
anos; 2) entre 36 e 50 anos e 3) acima de 50 anos.

3.3 Como ¢é o perfil dagueles que citaram as palavras
classificadas como negativas

O grupo de adultos com ou sem filhos (G1), possui o seguinte perfil:
89,4% eram mulheres; 92,4% eram casados; 91,3% possuiam nivel
superior ou poés-graduacao e 91,3% tinham idade entre 18 e 35 anos.
Do mesmo modo, no grupo de pais de filhos com cancer (G2): 88,6%
eram mulheres; 89,5% eram solteiros; 92,6% possuiam nivel médio
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e técnico e 91,8% tinham entre 36 e 50 anos. Nao foram encontradas
diferencas significativas em nenhuma das categorias, contudo, dois
fatos chamam atencédo no G1. O primeiro € que os maiores indices de
palavras negativas estdo entre os participantes mais jovens, que
hipoteticamente fariam parte de uma geracdo que nao teria
vivenciado diretamente épocas em que o tratamento do cancer era
inexistente ou de pouca eficacia: seriam individuos cujo
conhecimento seria de resultados promissores em relagdo ao cancer,
com muitos tratamentos que redundam em cura. O segundo é gque
percentuais mais elevados de crencas negativas estdo entre o0s
participantes com alta escolaridade (graduandos e pdos-graduandos),
que supostamente teriam maior facilidade de acesso a informacéao.
Esses dois aspectos de certa forma surpreenderam a expectativa que
se tinha sobre a composicdo do perfil de pessoas dentro da categoria
de palavras negativas, pois 0 acesso a informacdo sobre a alta taxa
de eficacia dos tratamentos atuais ndo impactou na percepcao da
populacdo que, supostamente, teria mais acesso a informacao
(Jovens com alta escolaridade).

No grupo de adultos, de filhos com cancer (G2), foi feita uma analise
das palavras associadas ao cancer considerando os fatores: tempo de
diagndstico, a idade do filho, e o fato de estar ou ndo em tratamento.
Embora o tempo de diagnéstico fosse bastante variado, em 40% dos
casos ele ocorreu em até um ano. Nesse grupo, foi registrado um
indice de 91,2% de palavras negativas. Isso parece indicar que,
apesar do fato de que o tempo de diagnéstico ndo apresenta
diferenca estatisticamente significativa, ele exerce um forte impacto
na familia e foi uma variavel que Alves et al., (2013) associou ao
desenvolvimento de estresse em cuidadores de criangcas com cancer.
Os autores evidenciaram que o0s pais que haviam recebido o
diagndstico ha pouco tempo apresentavam maior nivel de estresse e
de ansiedade. Isso faz sentido com o que foi apresentado
anteriormente, apontando que a experiéncia com a doenca funciona
como um aprendizado. ApdGs o primeiro ano, ha uma tendéncia de os
pais diminuirem o grau de ansiedade e compreenderem a real
evolucdo da doenca e a eficacia do tratamento em niveis realistas,
com menos medo.

Ainda no G2, a idade do filho foi previamente agrupada em trés
categorias: 1) até 6 anos; 2) entre 7 e 12 anos e 3) acima de 12
anos. A maior porcentagem de palavras negativas foi citada por pais
que tinham filhos até seis anos de idade (91,9%) e esse resultado se
mostrou estatisticamente significativo (X2 = 36, 938; gl = 2, p <
0,001) em relacdo as outras faixas etarias. Corroborando esse
resultado, Alves et al., (2013) destacaram que criangas mais novas
ainda sdo muito dependentes dos seus cuidadores, principalmente em
relacdo as atividades de autocuidado, fazendo com que o impacto da
doenca seja maior. Quanto ao fato de que o filho ainda esteja em
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tratamento, o indice de palavras negativas foi de 66,4%, porém a
diferenca para os que estavam apenas na fase de controle ndo foi
significativa. Isso endossa a suposicdo de que a experiéncia ao longo
do tempo favorece um conhecimento mais claro sobre o tratamento e
a evolugao e o controle da doenga.

Quando indagados sobre seu conhecimento a respeito dos tipos de
cancer, 59% dos participantes do grupo de adultos com ou sem filhos
(G1) afirmaram conhecer apenas um tipo, e 8% disseram conhecer
nenhum. O tipo de cancer mais lembrado foi a leucemia (59%), que é
0 mais comum entre criancas e adolescentes. No grupo de adulto que
possuiam filhos com cancer (G2), 85% dos participantes relataram
conhecer apenas um tipo de cancer, ao passo que 9% disseram
conhecer nenhum. Em alguns casos o0s pais afirmaram que so
passaram a conhecer o nome de algum tipo de cancer apdés o
diagnostico do filho. O tipo de cancer mais lembrado no grupo G2
também foi a leucemia (40%). Nesse grupo, chama atencdo o
namero de pais que relatam nédo saber o nome de nenhum tipo de
cancer, mesmo tendo um filho com a doenca. Uma explicacido para
pode estar na menor escolaridade dos participantes deste grupo. Por
outro lado, 15,3% citaram nomenclaturas cientificas mais especificas,
reforcando a ideia de que a experiéncia funciona como aprendizagem.
A crenca na cura do céncer e na eficacia do tratamento, esteve
presente em ambos os grupos (ver graficos 1 e 2). Os resultados
demonstraram que no grupo de adultos com ou sem filhos (G1) 93%
acreditavam na cura e 97% na eficacia do tratamento. Esses altos
indices também foram apresentados por pais de criangas com cancer
(G2), no qual 91% afirmaram acreditar na cura e 90% na eficacia do
tratamento. Esse resultado mostra que apesar de haver
predominancia de palavras negativas associadas a doenca, ha
esperanca de cura e que o tratamento oferecido possui eficacia.

CAMCER INFANTIL TEM CURA

B0 ADULTOS COM
OU SEM FILHOS
(G1)

FAIS DE

20 CRIANCAS COM

- CANCER (G2)

PORCEMTASEM

Grafico 1: Cancer infantil tem cura
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TRATAMENTO DO CANCER INFANTIL E
EFICAZ
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Grafico 2: Tratamento em crianca € eficaz

Percebe-se, em certo sentido, uma ambivaléncia nas crencas dos
participantes de ambos o0s grupos. Por um lado, ha esperanca de
cura, e por outro ha um simbolismo significativamente negativo em
relacdo ao cancer, no qual as crencas negativas permeiam o
imaginario da maioria da populacédo, independente de ter ou néo filho
com a doenca. Nessa mesma perspectiva Schwartz et al., (2012)
mostraram que é comum a associacdo de palavras negativas ao
cancer, embora os avancos tecnoldgicos permitiram pensar em um
bom prognéstico. Como a literatura evidencia, talvez as crencas
negativas contribuam para o desenvolvimento de alguns transtornos
psicoldgicos nos pais de criancas com cancer.

ApOs a descoberta da doenca no filho, alguns pais buscam acessar
informacdes baseadas em evidéncias cientificas, divulgadas pelos
orgaos de referéncia o que pode gerar uma mudanga na percepgao
sobre a patologia. Para Beltrdo et al. (2007) as mudancas de
interpretacdo da doenca podem ser reformuladas ao longo do tempo
de acordo com o processo interativo. Ou seja, quanto mais a pessoa
se informa, maior a sensacdo de controle da situagao e,
consequentemente, maior a forca para enfrenta-la. Os resultados
obtidos pelo presente estudo vao na mesma direcdo e sugerem que a
mudanca no modo como a doenca € vista, pode estar mais associada
ao fato de haver um contato direto com ela do que a fatores como
escolaridade ou idade. Como mostra a tabela 2, h4 uma associagao
maior do cancer com palavras negativas por parte de pessoas que
nao tem filhos com cancer. Nesse sentido, percebe-se que no meio
em que esses pais estdo inseridos, h4 uma ideia sobre o cancer
infantil e que esta pode ser mudada apds o contato com a doenga e
busca da informacdo. Até que isto ocorra, 0s pais ja estédo
consumidos pelo sofrimento e dor causados pelo modo como a
doenca € vista socialmente, o que dificulta o processo e
enfrentamento. Pois, a0 que parece, a experiéncia pode gerar um
melhor conhecimento e consequentemente contribuir para a mudanca
nas crengas e enfrentamento.
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De um modo geral, muito embora a literatura cientifica informe que
os indices de cura sdo cada vez maiores, as crencas negativas ainda
sdo predominantes para a amostra investigada, independentemente
da idade, grau de escolaridade, sexo, estado civil e regiao em que
vive. Mesmo com todo acesso aos meios de informacédo, as ideias
sobre a doenca parecem que s6 mudam quando se passa pela
experiéncia. Diante da necessidade, ocorre a busca por informacéao
baseada em evidéncias quanto ao progndéstico e tratamento, e com
ISso as—percepcdes podem ser mais condizentes com a realidade e
menos baseadas em suposicdes sobre a doenca.

4 Consideracoes finais

Este estudo buscou, de uma forma inédita, saber as percepcdes sobre
o cancer infantil, tanto de pais cujo os filhos foram diagnosticados de
cancer, como da populacdo em geral, ja que as pesquisas
normalmente buscam apenas o que os pais falam sobre a doenca. O
resultado corroborou com estudos anteriores que apontam
associacf0es negativas ao cancer. No entanto, percebeu-se o0
percentual maior de palavras negativas associadas ao cancer,
principalmente da palavra morte, na populagcdo em geral (G1). Isso
pode demonstrar que havendo uma percepcao prévia sobre a doenca,
0s pais, no momento do diagndostico podem ser prender mais ao que
€ socialmente compartilhado do que ao quadro real da crianca.

Nesse sentido, os resultados sdo relevantes ao apontar para a
necessidade do desenvolvimento de campanhas para a identificacdo
precoce do cancer infantil, para que a doenca seja encarada de
maneira realista, de acordo com o prognéstico da crianca. H4 de se
destacar que foi encontrada uma ambivaléncia quanto a percepcéo da
doenca e boas expectativas de cura e de um bom progndstico, fato
que ainda precisa ser mais bem explorado em pesquisas posteriores.
Ideias equivocadas parecem contribuir no surgimento de transtornos
psiquicos, o que pode dificultar o enfrentamento da doenca.
Finalmente, os resultados sugerem que investir no desenvolvimento
de um trabalho de informacdo e conscientizacdo da populacdo pode
ser importante para que o cancer seja desmistificado e a doenca
passe a ser encarada de uma maneira mais realista. Ou ainda, que
sejam desenvolvidos instrumentos que auxiliem na identificacao
dessas crencas para que elas possam ser trabalhadas de maneira
realista.

Esta pesquisa propiciou uma reflexdo importante acerca de como o
cancer infantil é visto por pais e adultos em geral, destacando que na
literatura sdo escassos os estudos que se propfem a identifica-las.
Este conhecimento € um passo importante para auxiliar o0s
profissionais que lidam diretamente com a familia e o paciente no
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sentido de elaborar estratégias que visem auxiliar ambos nesse
processo de enfrentamento. Além disso, a qualidade da relacdo entre
o cuidador e o filho é essencial no processo de enfrentamento tanto
da doenca quanto do tratamento, e se 0 estado psicolégico e
qualidade de vida do cuidador estdao comprometidos, podem afetar de
alguma forma tanto a relacdo com a crianca ou adolescente quanto o
processo de enfrentamento do filho em relacdo a doenca.

Este estudo possui algumas limitacfes, entre elas, a de que 0s grupos
nao foram totalmente equivalentes. O grupo de populacdo geral nédo
foi apenas de pais, o que pode ter reforcado a frequéncia de palavras
negativas ao cancer. Nao foi controlado o tempo de diagndstico da
crianca nem o tipo de tratamento. Nesse sentido faz-se necessario
que estudo futuros possam utilizar controlar essas variaveis.
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