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Resumo: As crencas sobre a doenca referem-se a esquemas mentais que as pessoas
constroem a partir de sua experiéncia direta ou indireta e que se relacionam com o seu
comportamento em satide e autorregulacao. Em sobreviventes de cancer infantil, as
crengas ajudam a compreender seus comportamentos no periodo pds-tratamento.
Objetivou-se examinar as crengas sobre o cincer infantil em 27 sobreviventes e 49
maes que responderam a questionarios sociodemograficos e de percepcao da doenga
numa plataforma on-line. Os resultados apontaram que as maes perceberam o cancer
infantil como uma doenca crénica, com sintomas ciclicos, com consequéncias e repre-
sentagdo emocional mais negativas que os sobreviventes. Ainda, as maes referiram
compreender os aspectos relacionados a doenca e acreditam no controle pessoal e do
tratamento num nivel mais elevado que os sobreviventes. Conclui-se que o fato de os
sobreviventes perceberem o cancer infantil de maneira mais positiva pode indicar uma
ressignificacao da experiéncia de forma adaptativa.

Palavras-chave: cancer; ciancer em criancas; crencas em saude; autorregulacio;
percepcao da doenga.

BELIEFS ABOUT CHILDHOOD CANCER: PERCEPTIONS OF SURVIVORS AND
MOTHERS

Abstract: Beliefs regarding a disease refer to mental schemes people construct based
on their direct or indirect experiences and that are related to their health behavior and
self-regulation. Such beliefs help childhood cancer survivors understand their behavior
in their follow-up treatment. This study’s purpose was to examine the beliefs concerning
childhood cancer among 27 survivors and 49 mothers, who completed sociodemo-
graphic surveys and questionnaires addressing disease perceptions via an online plat-
form. Results reveal that mothers, more frequently than survivors, perceived childhood
cancer as a chronic disease with cyclical symptoms, with more negative consequences
and emotional representations. The mothers also reported having greater understanding
regarding the disease and more strongly believed in personal and treatment control in
comparison to survivors. The conclusion is that the fact that survivors more positively
perceived childhood cancer may indicate they re-signified their experiences in an adap-
tive manner.
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CREENCIAS SOBRE EL CANCER EN NINOS: PERCEPCION DE SOBREVIVIENTES Y
MADRES

Resumen: Las creencias sobre la enfermedad se refieren a esquemas mentales que las
personas construyen a partir de su experiencia directa o indirecta y que se relacionan
con su conducta en salud y autorregulacién. En sobrevivientes de cancer en la nifiez, sus
creencias ayudan a comprender sus conductas en el periodo post-tratamiento. El obje-
tivo fue examinar las creencias sobre el cancer en la niflez en 27 sobrevivientes adultos
jovenes y 49 madres que contestaron a cuestionarios sociodemografico y de percep-
cién de la enfermedad en un sitio web. Los resultados mostraron que las madres perci-
bieron el céncer en la ninez como una enfermedad crénica, con sintomas ciclicos, con
consecuencias y representacién emocional mas negativa que los sobrevivientes. Ade-
mas, las madres refirieron comprender la enfermedad y creer en el control personal y
del tratamiento a un nivel mas alto que los sobrevivientes. Se concluye que el hecho de
que los sobrevivientes perciban el cancer en la nifez de manera mas positiva pueda
indicar una nueva significacién de la experiencia de manera positiva.

Palabras clave: cancer; cancer en nifios; creencias en salud; autorregulacién; percep-
cién de la enfermedad.

Introducao

O cancer infantil representa um conjunto de doencas que tém em comum a proli-
feracdo descontrolada de células anormais em qualquer local do organismo. A doenca
representa a primeira causa de morte por doenca (7%) entre criancas de 1 a 19 anos,
e espera-se a ocorréncia de 12.600 novos casos entre criancgas e adolescentes no ano de
2018, apenas no Brasil. Os tipos de tumor mais frequentes durante a infancia sdo os
linfomas, as neoplasias no sistema nervoso central (SNC) e as leucemias. As possibili-
dades de cura atingem 70% dos pacientes em ambito mundial, porém, especialmente
pelas diferencas regionais na oferta de servicos especializados, a média de sobrevida
ainda estd abaixo do esperado no Brasil. O tratamento pode incluir quimioterapia,
radioterapia, cirurgia e transplante de medula 6ssea (Instituto Nacional de Cancer
José Alencar Gomes da Silva [Inca], 2017).

Uma forma de compreender os possiveis efeitos da experiéncia do cancer na infan-
cia seria por meio da investigacdo das crencas que cada individuo possui sobre essa
vivéncia. O Modelo de Autorregulacdao do Senso Comum — MSC (Leventhal, Nerenz, &
Steele, 1984) é utilizado para compreender como as crencas ou percepg¢des subjetivas
que cada pessoa mantém sobre determinada doenca interferem na saude dos indivi-
duos. De acordo com esse modelo, as pessoas organizam seus pensamentos sobre uma
doenca ou uma ameaca de doenga por meio de esquemas mentais que sao construidos
ao longo da vida. Diante de uma ameaca a saude, o individuo recorrera aos seus es-
quemas para identificar e avaliar as suas possibilidades de cura e/ou restabelecimento
do estado de saude, bem como quais comportamentos devera adotar para enfrenta-la
(Leventhal et al., 1984; Leventhal, Leventhal, & Breland, 2011). O MSC é estruturado a
partir de nove dimensdes: 1. identidade (sintomas); 2. duracdo ciclica; 3. duracéo cro-
nica/aguda; 4. causas (o que a pessoa acredita que causou a doencga); 5. consequéncias
(reais e imaginarias); 6. controle pessoal (aquilo que o individuo pode fazer para aju-
dar no controle e/ou na cura da doenca); 7. controle do tratamento (quanto a pessoa
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acredita no tratamento); 8. coeréncia da doenca (quanto o individuo entende sua
doenca); 9. representacdo emocional (impacto emocional que a doenca pode trazer)
(Moss-Morris et al., 2002; Phillips, Leventhal, & Leventhal, 2012).

As representacdes prévias provenientes da cultura sobre o cancer, somadas as vivén-
cias singulares do individuo, exercerdo um papel fundamental na forma como se ira
perceber e enfrentar a doenca (Phillips et al., 2012). No caso do cancer infantil, o im-
pacto da doenca afeta fortemente os familiares da crianca e especialmente a mae, que
é uma fonte importante de cuidado durante o tratamento e que pode ter sua salde
mental afetada (Bemis et al., 2015; Lawrenz, Peuker, & Castro, 2016). E comum, apds o
término do tratamento, que o sobrevivente e seus familiares vivenciem sentimentos
ambivalentes pela alegria da superacao e pelo medo da recidiva (Hosoda, 2014).

As crencas sobre o cancer infantil no periodo pdés-tratamento e suas repercussdes
na vida, tanto dos sobreviventes quanto de seus familiares, ainda tém sido pouco ex-
ploradas. Um estudo (Wenninger et al., 2013) avaliou a percepc¢do da doenca em 167
sobreviventes de cancer infantil para compreender seu enfrentamento e sua saude
psicolégica. Os resultados apontaram que os sobreviventes apresentaram uma visao
pouco otimista do futuro, com consequéncias e representa¢do emocional negativas da
doenca. Os maiores niveis de sofrimento foram encontrados nas sobreviventes do sexo
feminino, que ndo tinham um relacionamento afetivo estavel e que apresentavam
efeitos colaterais do tratamento. Outro estudo com 16 maes de sobreviventes de can-
cer infantil identificou correla¢des entre algumas dimensdes da percep¢ao da doenca
e sintomas de transtorno de estresse pds-traumatico (TEPT). A representacdo emocio-
nal negativa do cancer infantil foi a dimensao que mais teve relagdo com sintomas de
TEPT, em especial sintomas de revivéncia e evitacdo. Maior controle pessoal foi asso-
ciado a menores sintomas de evitacdo (Lawrenz et al., 2016). Apenas um estudo até
momento relacionou a percep¢do da doenca de cuidadores e filhos (Juth, Silver, &
Sender, 2015), porém os filhos eram adolescentes ainda na fase do tratamento para o
cancer. Os resultados apontaram que a percepcao subjetiva de gravidade da doenca
esteve associada aos indicadores objetivos. A percepc¢do subjetiva da gravidade da
doenca dos adolescentes esteve associada a sua saude mental e também a saide men-
tal de seus cuidadores.

Assim, considerando que a experiéncia do cancer infantil repercute na vida dos
envolvidos em médio e longo prazos, o presente artigo busca examinar as crengas so-
bre o cancer infantil em sobreviventes da doenca e em maes.

Método

Delineamento: trata-se de um estudo ex post facto.

Participantes

Participaram do estudo 27 sobreviventes de cancer infantil (idade média = 23,1 anos;
DP = 4,61) e 49 maes de sobreviventes de cancer infantil (idade média = 43,8 anos;
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DP = 9,7), vinculados ao Instituto do Cancer Infantil do Rio Grande do Sul (ICI-RS). Os
critérios para inclusdo na amostra dos sobreviventes foram os seguintes: ter passado
pela experiéncia do cancer infantil, estar em periodo de remissdo da doenca ha pelo
menos um ano e ter mais de 18 anos no momento da coleta de dados. Quanto as
maes, deveriam ter passado pela experiéncia do cancer infantil com um dos filhos e ter
sido uma das cuidadoras no periodo do tratamento da doenca. Nao foram incluidos
pacientes em tratamento ativo do cancer infantil no momento da pesquisa.

Os participantes foram acessados por meio de divulgacdo da pesquisa nas redes
sociais do ICI-RS e da universidade, além de contatos telefonicos da lista disponibili-
zada de sobreviventes da instituicdo. A participacdo foi realizada por meio de uma
plataforma on-line. Em funcdo do anonimato dos participantes, nao foi possivel iden-
tificar quantas duplas de maes e filhos havia na amostra.

Instrumentos

e Ficha de dados sociodemograficos e clinicos — versdo para o sobrevivente de cdncer
infantil: questdes relativas aos dados sociodemograficos (sexo, idade, estado civil,
escolaridade etc.) e informacgdes sobre a doenca e o tratamento (dados sobre diag-
nostico, tratamento e remissdao do cancer infantil).

e Revised Illness Perception Questionnaire — IPQ-R (Moss-Morris et al., 2002): avalia
as crengas ou percepcdes sobre a doenca de pessoas que tém ou tiveram alguma
doenca. O instrumento esta divido em trés se¢des:

1) Identidade da doenca: uma lista de sintomas na qual a pessoa deve responder
se determinado sintoma estd ou ndo relacionado a doenca.

2) Duracao ciclica, duragdo aguda/crénica, consequéncias, controle pessoal, con-
trole do tratamento, coeréncia da doenca e representacdo emocional: pergun-
tas com respostas em formato de escala Likert de um a cinco pontos, em que
a pessoa responde o quanto concorda com a afirmacéo.

3) Causas da doenca: também numa escala likert de cinco pontos em que a pes-
soa mostra seu grau de concordancia.

Quanto mais a pessoa pontua no instrumento, mais negativa é a crenca ou percep-
¢do sobre a doenca. No final do instrumento, o participante também deve listar as
trés principais causas que acredita ter contribuido para o surgimento da doenca. O
instrumento original estd em inglés e a versao em portugués do Brasil utilizada neste
estudo ja foi utilizada em outra pesquisa no pais (Castro, Aretz, Lawrenz, Romeiro, &
Haas, 2015).

e Revised lllness Perception Questionnaire for Healthy People — IPQ-RH (Figueiras &
Alves, 2007): é o instrumento correspondente ao IPQ-R para avaliar a percepg¢ao
da doenca em individuos saudaveis. As secdes e escalas sdo as mesmas do IPQ-R.
O instrumento original estd em portugués de Portugal, e a versdao adaptada ao
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Brasil utilizada neste estudo ja foi utilizada em outras pesquisas (Castro, Peuker,
Lawrenz, & Figueiras, 2015; Lawrenz et al., 2016).

Procedimentos
Coleta de dados

A coleta de dados foi feita por meio de formulario on-line autoaplicavel, e a busca
pelos participantes se deu de forma reativa e ativa. A busca reativa ocorreu por meio
da divulgacao do site da pesquisa nas paginas web do ICI-RS e da Sociedade Brasileira
de Oncologia Pediatrica, e por folders disponibilizados na recepcao do ICI-RS. A busca
ativa pelos participantes foi realizada a partir de uma lista disponibilizada no ICI-RS,
que continha o cadastro de familias que haviam solicitado algum tipo de atendimento
na instituicido. Com base nessa lista, realizaram-se liga¢des telefénicas no intuito de
convidar as pessoas a responder a pesquisa, cujo link era enviado posteriormente por
e-mail. No periodo de busca ativa da pesquisa, que ocorreu em 2015 e 2016, contata-
ram-se 95 familias das 130 que estavam disponiveis na lista. Entretanto, por conta da
condi¢do de anonimato da pesquisa, ndo é possivel saber quantas familias responde-
ram ao instrumento em func¢ao do telefonema e quantas em funcao da divulgacao nas
paginas mencionadas. Assim que o participante entrava no site, era apresentado o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), no qual ele deveria manifestar a
concordancia em participar ou ndo da pesquisa; apenas depois dessa etapa, a pessoa
poderia ter acesso ao formulario on-line. Sem o acordo do participante, a coleta era
encerrada automaticamente.

Analise de dados

Os dados foram analisados no programa estatistico Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) versdo 22.0. Realizaram-se analises descritivas (frequéncia, porcenta-
gem, média, desvio padrao) dos dados sociodemograficos e clinicos de sobreviventes
de cancer infantil e maes. Efetuaram-se a frequéncia e porcentagem dos sintomas
atribuidos ao cancer infantil de sobreviventes e maes. Para a analise das atribuicdes
causais mencionadas espontaneamente pelos participantes, utilizou-se a categori-
zacdo desenvolvida por Peuker et al. (2016; 2015). Em seguida, calcularam-se tam-
bém a frequéncia e porcentagem das respostas por grupo. Para a estatistica inferen-
cial, trabalhou-se com escores z para padronizar as respostas dos pacientes que
responderam ao IPQ-R e IPQ-RH. Verificou-se que a distribuicdo da amostra ndo era
normal para a maioria das variaveis (teste Shapiro-Wilk), o que levou a opcdo de
usar o teste U de Mann Whitney para examinar possiveis discrepancias nas crencas
de maes e sobreviventes. Além disso, foi realizado o teste qui-quadrado para verifi-
car diferencas significativas de atribuicdo causal e de sintomatologia entre os gru-
pos. Considerou-se o nivel de significancia p < 0,05, e foi calculado o tamanho do
efeito (d de Cohen).
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Consideracoes éticas

O presente projeto foi aprovado pelo Comité de Etica da Universidade do Vale do
Rio dos Sinos, com anuéncia do ICI-RS (CAAE n. 13962113.8.1001.5344). Os procedimen-
tos éticos com seres humanos adotados estdo de acordo com a Resolucao n. 466/2012
do Conselho Nacional de Saude. As paginas da web que continham as informacdes
coletadas foram protegidas por senha para garantir a privacidade e seguranca das
informacoes.

Resultados
Caracterizacao da amostra

Entre os sobreviventes, 59,3% (N = 16) eram mulheres, e 40,7% (N = 11), homens;
48,1% (N = 13) eram casados ou tinham companheiro; e a idade média no momento
da pesquisa era de 23,1 anos (DP = 4,61). Quanto a escolaridade, 55,5% (N = 15)
tinham ensino superior; e o restante, 44,5% (N = 12), ensino médio. O diagnéstico
ocorreu, em média, 14 anos atras (DP = 7,04), e os participantes tinham, em média,
9 anos (DP = 5,3) na época do diagnéstico. O tratamento durou, em média, 2,46 anos
(DP = 2,33), e 55,6% (N = 15) deixaram de estudar durante parte desse periodo. Os
participantes estavam em remissado clinica da doenca havia 11,04 anos (DP =7,51), em
média. Em rela¢do ao tipo de cancer desses sobreviventes, 44,4% (N = 12) foram diag-
nosticados com leucemia, 18,5% (N = 5) com linfoma, 3,7% (N = 1) com tumor SNC e
33,4% (N = 9) com outros tipos de cancer. Quanto ao tratamento, todos (N = 27) ha-
viam realizado quimioterapia, 48,1% (N = 13) radioterapia, 70,4% (N = 19) cirurgia e
11,5% (N = 3) transplante de medula éssea. Dos participantes, 22,2% (N = 6) tiveram
recidiva da doenca, e 25,9% (N = 7) ficaram com sequelas fisicas decorrentes do cancer
ou do tratamento.

As maes apresentaram idade média atual de 43,8 anos (DP =9,7), € 69,4% (N = 34)
eram casadas ou tinham companheiro. Quanto a escolaridade, 34,7% (N = 17) tinham
ensino fundamental; 40,8% (N = 20), ensino médio; e 24,5% (N = 12), ensino superior.
Em média, as maes tinham 33,9 anos de idade (DP = 9,24) no momento do diagnosti-
co do filho. O diagnéstico da doenca do filho ocorreu, em média, ha 9,7 anos (DP =
8,87), e o tratamento durou, em média, 2,27 anos (DP = 2,24). O filho esta fora de
tratamento, em média, ha 7,5 anos (DP = 6,60). Entre as 49 maes participantes, 47
(95,9%) foram as principais cuidadoras dos filhos. Em relacdo ao tipo de cancer dos
filhos dessas maes, 34,7% (N = 17) foram diagnosticados com leucemia, 18,4% (N = 9)
com linfoma, 10,2% (N =5) com tumor do SNC e 36,7% (N = 36) com outros tipos de
cancer. Sobre o tratamento, 91,8% (N = 45) realizaram quimioterapia, 40,8% (N = 20)
radioterapia, 53,1% (N = 26) cirurgia, 18,4% (N = 9) transplante de medula 6ssea e
4,1% (N = 2) outros tipos de tratamento. Entre eles, 20,4% (N = 10) tiveram recidiva
da doenga, e 30,6% (N = 15) ficaram com sequelas fisicas decorrentes do cancer ou do
tratamento.
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Percepcao da doenca

Com relagdo as crencas sobre a doenca, o teste U de Mann-Whitney revelou que
houve diferencas nas crencas sobre a doenca de sobreviventes e maes em todas as
subescalas, e as maes tiveram maiores pontuacdes que os sobreviventes em todas elas,
conforme Tabela 1. O tamanho de efeito para a maior parte das variaveis foi médio,
mostrando que as maes consideraram a doenc¢a com sintomas mais ciclicos que os so-
breviventes, com consequéncias e representacdo emocional mais negativas, porém
acreditam mais no controle pessoal e no controle do tratamento que os sobreviventes.
Verificou-se que as maes percebem a doenca mais crénica que os sobreviventes e acre-
ditam que a compreendem mais (coeréncia) que eles, embora o tamanho do efeito
desse resultado seja baixo.

Tabela 1. Médias e desvio padrao dos escores padronizados das crencas sobre a
doenca de maes e sobreviventes, valor U de Mann-Whitney, nivel de significancia,
d de Cohen e tamanho do efeito.

Sobreviventes Maes
(N = 27) (N = 49)

Cpemme Ml MRy gcow T
Duracédo aguda/crénica -0,327 (0,932) 0,183 (0,999) 427,500 0,05 0,527 0,254
Duracéo ciclica -0,535 (0,892) 0,284 (0,943) 312,000 0,01 0,895 0,408
Consequéncias -0,855 (0,539) 0,471 (0,875) 129,000 0,01 1,824 0,673
Controle pessoal -0,674 (0,530) 0,372 (1,006) 256,000 0,0l 1,302 0,545
Controle do tratamento -0,860 (0,594) 0,474 (0,851) 118,000 0,0l 1,819 0,672
Coeréncia -0,402 (0,545) 0,221 (1,122) 408,000 0,05 0,705 0,332
Representacao emocional -0,780 (0,689) 0,439 (0,875) 184,500 0,01 1,548 0,612

Fonte: Elaborada pelas autoras.

Em relacdo a sintomatologia atribuida ao cancer infantil (dimensdo identidade),
para sobreviventes e maes, os principais sintomas foram semelhantes. Observaram-se,
por meio do teste qui-quadrado, diferencas significativas entre os grupos nos sinto-
mas dores de garganta e de cabeca, em que as maes relataram mais frequentemente
esses sintomas que os sobreviventes. Nos demais sintomas, ndo houve diferencas sig-
nificativas. A fadiga, a perda de forcas, as dores e a perda de peso foram os principais
sintomas atribuidos ao cancer infantil, conforme pode ser visto na Tabela 2.
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Tabela 2. Sintomatologia atribuida ao cancer infantil pelas maes e pelos
sobreviventes.

Sobreviventes Maes
(N = 27) (N = 49)

Sintomas F % F % >t
Fadiga 24 88,9 36 77,6 1,489
Perda de forcas 19 70,4 38 77,6 0,479
Dores 17 63 36 73,5 0,910
Perda de peso 18 66,7 36 73,5 0,392
Dores de cabeca 12 444 33 67,3 3,781%
Tonturas 12 44 4 29 59,2 1,522
Nausea I5 55,6 28 57,1 0,018
Indisposicao de estdmago 14 51,9 28 57,1 0,197
Infeccoes 10 37 28 57,1 2,815
Diarreia 7 25,9 22 44,9 2,655
Dificuldade em respirar 7 25,9 17 34,7 0,619
Dores de garganta 3 1 16 32,7 4,308%*

Nota: Cada participante pode atribuir varios sintomas a doenca.
*p =< 0,05 **p =< 0,0I.

Fonte: Elaborada pelas autoras.

Por fim, com relacdo as crencas sobre as causas da doenca, por meio do teste qui-
-quadrado, observaram-se diferencas significativas entre os grupos nas causas “tipo
de alimentacdo” e “um micrébrio ou virus”, em que as maes atribuiram mais essas
causas ao cancer infantil que os sobreviventes. Ndo foram observadas diferencas sig-
nificativas nas demais causas. Além disso, as causas que obtiveram maior nimero de
atribuicoes pelos sobreviventes foram “alteracdes nas defesas do organismo”, “here-
ditariedade” e “destino ou ma sorte”. As maes fizeram mais atribuicdes as seguintes

causas: "alteracdes nas defesas do organismo”, “tipo de alimentacdo” e “hereditarie-
dade” (Tabela 3).
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Tabela 3. Crencas sobre as causas do cancer infantil, de acordo com sobreviventes

e maes.
Sobreviventes Maes
(N = 27) (N = 49)
Causas F % F % x2
Alteracbes nas defesas do organismo 21 77.8 30 81,6 0,163
Estresse ou preocupagio 7 33,3 21 42,8 0,661
Tipo de alimentacao 6 22,6 29 59,2 9,572*
Hereditariedade 10 37 27 55,1 2,274
Mau estado emocional 8 29,6 21 42,8 1,291
Um micrébio ou virus 4 14,8 20 40,8 5,447*
Destino ou ma sorte 9 33,3 16 32,6 0,004
Excesso de peso 2 7,4 10 20,4 2,213
Problemas na gravidez 3 1,1 10 20,4 1,061
Acidente 5 18,5 9 18,3 0,000
Personalidade 3 1,1 8 16,3 0,383
Comportamento | 3,7 7 14,3 2,718
*p <00l

Fonte: Elaborada pelas autoras.

Na sessdo do instrumento em que é solicitado que o individuo diga abertamente
quais sdo as trés principais causas do cancer, observou-se que a maior parte dos parti-
cipantes atribuiu a etiologia da doenca aos fatores de risco biolégicos, como a heredi-
tariedade e o mau funcionamento do organismo, conforme Tabela 4.
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Tabela 4. Categorizacao da hierarquia das trés principais causas para o cancer
infantil por maes e sobreviventes.

1? causa 22 causa 32 causa

Maes Sobreviventes Maes Sobreviventes Maes Sobreviventes
(N = 49) (N = 27) (N = 49) (N = 27) (N = 49) (N = 27)

Categorias e subcategorias % F % F % F % F % F % F
Atribuicao psicologica 4,2 2 148 4 83 4 8,3 2 85 4 11,1 3

Sintomas psicolégicos e/ 2,4 | 8,7 2 10 4 0 0 95 4 0 0

ou psiquiatricos

Eventos estressores 2,4 | 8,7 2 0 0 8,7 2 0 0 13 3
Fatores de risco 54 26 51,9 14 27 13 37,5 9 23 11 18,5 5
biolégico

Genético/hereditario 48 20 26,1 6 18 7 217 5 95 4 4,3 |

Mau funcionamento do 9,5 4 34,8 8 15 6 13 3 14 6 17,4 4

organismo

Virus 4,8 2 0 0 0 0 4,3 | 0 0 0 0
Fatores de risco 17 8 11,1 3 83 4 8,3 2 0 0 0 0
comportamental

Uso de medicagao/drogas 2,4 | 0 0 25 | 0 0 0 0 0 0

Sedentarismo 0 0 0 0 0 0 4,2 | 0 0 0 0

Alimentacao 17 7 13 3 75 3 4,3 I 24 | 0 0
Ma sorte 2,1 1 7,4 2 10 5 4,2 1 85 4 7,4 2
Lesao fisica 2,1 1 7,4 2 4,2 2 0 0 0 0 0 0
Agentes quimicos 6,3 3 0 0 2,1 | 0 0 2,1 I 7,4 2
Nazo sabe 15 7 74 2 40 19 46 I 57 27 556 I5
Total 100 48 23 100 100 48 24 100 100 47 27 100

Nota: Cada participante pode ter atribuido até trés causas a doenca.

Fonte: Elaborada pelas autoras.

Discussao

O principal resultado deste estudo apontou que as crengas sobre o cancer infantil
de maes e sobreviventes possuem discrepancias importantes, uma vez que as maes
tém crengas mais negativas sobre a doenca que os sobreviventes. Apesar de a percepgao
de sintomas e causas ser semelhante entre maes e sobreviventes, elas acreditam que o
cancer infantil € uma doenca mais crénica, com sintomas mais ciclicos, com mais con-
sequéncias graves e representacdo emocional negativa que os sobreviventes. Entre-
tanto, também acreditam que entendem mais sobre a doenca (coeréncia) e percebem
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que tém mais controle pessoal, além de estarem convencidas de que o tratamento
controla a doenca.

As experiéncias diante de uma situacdo de doenca podem variar muito por causa
das caracteristicas e dos recursos individuais dos envolvidos, da gravidade da doenca,
do tipo de tratamento realizado, além de caracteristicas do ambiente (apoio recebido
da familia e da equipe de saude, nivel educacional etc.) (Bemis et al., 2015; Hosoda,
2014). O periodo pos-tratamento do cancer infantil é sempre de muitas incertezas e
duvidas sobre o futuro, e o pouco conhecimento que se tem até o momento sobre os
sobreviventes versa sobre sintomas psicolégicos e problemas de ajustamento, e ndo
sobre variaveis que possam ajudar a compreender sua adaptacdo a essa nova etapa
pos-tratamento (Wakefield et al., 2010). Sabe-se que, até o momento, maes apresen-
tam mais sintomas psicoldgicos que sobreviventes de cancer infantil, incluindo o TEPT
(Castro, Armiliato, Vital, Peloso, & Souza, 2017; Pai et al., 2007), porém os motivos que
levam a isso ainda precisam ser mais bem explorados. Ha evidéncias de que o risco
iminente de morte de um filho na infancia, somado as demandas da doenca e do tra-
tamento e a outros fatores, acaba por sobrecarregar exageradamente essas maes que
ficam com sua saude mental afetada.

A percepcao da cronicidade do cancer infantil, de sintomas ciclicos menos acentua-
dos e de representacdo emocional menos negativa nos sobreviventes que nas maes
pode estar relacionada a ideia de estilo repressivo de enfrentamento (Myers, 2010). A
revisao realizada por Myers (2010) mostrou que pessoas acometidas por doencas gra-
ves, como o cancer infantil, dissociam suas rea¢des somaticas do distress emocional,
expressam pouco o afeto negativo e tendem a evitar informagdes negativas sobre si
mesmas quando avaliadas por meio de questionarios autoaplicaveis. Seus mecanismos
ainda precisam estar mais bem esclarecidos, contudo ha alguns indicios de que sobre-
viventes de cancer infantil possam desenvolver esse estilo de enfrentamento, que po-
de estar também associado a resiliéncia (Howard Sharp, Rowe, Russel, Long, & Phipps,
2015). Ou seja, a repressao do distress emocional associado a doenca pode gerar maior
adaptacao aparente e resiliéncia. Portanto, é possivel que, aplicada essa ideia as cren-
cas sobre as doencas, os sobreviventes tenham crencas mais positivas sobre a doenca
que suas maes porque reprimem ou minimizam sua experiéncia de adoecimento.

Em relagdo a percepcao de coeréncia (compreensao) sobre o cancer infantil, os so-
breviventes consideraram conhecer menos sobre a doenca do que as maes. Como eles
passaram pela doenc¢a quando ainda eram criancas, as lembrancas da doenca na infan-
cia podem ter sido ressignificadas pelo individuo; e suas memoérias e cogni¢des, modi-
ficadas (Clanton et al., 2011; Wengenroth et al., 2015). E possivel também que os so-
breviventes tenham sido poupados, na infancia, de algumas informacdes sobre a
doenca e o tratamento, o que os levaria a crer que nao entendem tdo bem o que
ocorreu. Por sua vez, as maes foram as principais cuidadoras do filho durante o perio-
do da enfermidade, precisaram agir de forma ativa e tiveram que buscar ajuda para
a saude da crianca, marcar consultas, obter esclarecimentos e tomar decisdes sobre o
tratamento, o que as leva a crer que entendem sobre o que se passou.
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Quanto a crenca de que a doenca teve consequéncias mais negativas para as maes
do que para os sobreviventes, isso pode estar relacionado nao s6 ao sofrimento pela
doenca de seus filhos, mas também a outras questdes correlatas, como dificuldades
financeiras, necessidade de abandono de atividades cotidianas do trabalho e dificul-
dades familiares tanto com marido quanto com o cuidado aos outros filhos no periodo
do tratamento da crianga enferma, ja relatadas na literatura (Pai et al., 2007). Portan-
to, se o cancer infantil pode ser considerado um evento traumatico (Castro et al.,
2017), essas dificuldades decorrentes da situacdo também sdo estressores importantes
que podem levar a percepcao de mais consequéncias negativas da doenga para a mae
que para o sobrevivente.

Em relacdo a percepc¢do de controle pessoal e do tratamento, as maes demonstra-
ram maior crenca de controle do que os sobreviventes, possivelmente porque o resul-
tado do tratamento foi positivo e seus filhos sdo considerados em remissdo da doenca
ou curados. J& os sobreviventes, por terem estado doentes na infancia, podem néo ter
entendimento ou nocdo do seu papel e responsabilidade para o sucesso do tratamen-
to. Entretanto, é presumivel que maes que perderam seus filhos de cancer infantil te-
nham a percepc¢ao dessas dimensdes diminuidas.

A representacdo emocional decorrente da doenca foi mais negativa nas maes do
que nos sobreviventes, o que significa que as maes se consideraram mais impactadas
emocionalmente pelo cancer do que seus filhos. Esse resultado pode estar relacionado
ao enfrentamento repressivo adaptativo que alguns sobreviventes podem apresentar,
ja mencionado anteriormente (Myers, 2010; Howard Sharp et al., 2015). O tempo trans-
corrido desde o diagnéstico do cancer infantil até o momento da realizagdo do estudo
(nesse caso, em média, 14 anos) é um periodo suficientemente longo na vida de um
adulto jovem. Nesse periodo, ele pode ter dado um novo sentido a sua experiéncia da
infancia, desenvolvendo mecanismos de defesa e de aumento de autocontrole sobre a
sua consciéncia do momento do evento estressor vivido como uma forma de adaptacao
para seguir com sua vida (Myers, 2010). No entanto, a sobrecarga de responsabilidades
e cuidado que as maes tiveram com o cuidado do filho doente, somada ao sentimento
de culpa que muitas delas tém por ndo conseguirem proteger o filho do sofrimento
causado pela doenca (Pai et al., 2007), pode ajudar a entender esse resultado. O diag-
nostico de cancer pde em risco real a vida da crianca, e as maes, ao compreenderem
esse risco, poderiam ter essa representacdo emocional mais negativa que, ap6s o fim
do tratamento, em geral esta associada ao medo de uma possivel recidiva.

O fato de as maes atribuirem a causa do cancer infantil ao tipo de alimentacao
e micrébio/virus, de maneira mais frequente que os sobreviventes, mostra que suas
crencas a respeito da doenca se distanciam da realidade. Segundo a American Cancer
Society (ACS, 2017a, 2017b), em criancas, os fatores de risco com evidéncias cientificas
comprovadas sdo exposi¢do a radiacao, inala¢do indireta e de fumo e mutacbes gené-
ticas que ocorrem no inicio da vida da crian¢a ou durante o desenvolvimento embrio-
nario. Dessa maneira, pode-se perceber que as maes, mesmo tendo passado pela ex-
periéncia da doenca do filho e tendo recebido informacdes a respeito da equipe que
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o tratou, ainda atribuem o cancer infantil a causas de maneira equivocada. Além dis-
so, as maes e os sobreviventes apontaram que o cancer infantil tem como causas prin-
cipais fatores biolégicos, como alteracées nas defesas do organismo e hereditarieda-
de. Porém, chama a atencdo que, apesar de fatores como estresse psicoldégico e o mau
estado emocional ndo terem sido considerados as principais causas, eles receberam
mencao tanto pelos sobreviventes quanto pelas maes. Ha evidéncias de que o estresse
pode diminuir a imunidade do organismo e/ou levar ao desenvolvimento de habitos
pouco saudaveis, como ma alimentac¢do e uso de alcool e drogas, e que esses fatores
estdo atrelados as doencas oncoldégicas (Ashford et al., 2015). Porém, quanto a etiolo-
gia do cancer infantil, ndo é clara essa relacdo (Inca, 2017). Nao se exclui a relacdo do
estresse com o desenvolvimento de cancer, a qual estd em constante investigacao,
contudo, é importante destacar que, especificamente com rela¢do ao cancer infantil,
essa associacdo ainda nado foi encontrada.

Sobre a sintomatologia do cancer infantil, tanto maes quanto sobreviventes apon-
taram que os principais sintomas sdo a fadiga, perda de forcas e peso e dores. Encon-
trou-se diferenca significativa na sintomatologia dores de cabeca e de garganta entre
os dois grupos. As maes acreditam que esses sintomas estdo mais relacionados ao
cancer infantil que os proéprios filhos. De fato, esses sintomas sdo frequentes no cancer
infantil, cuja apari¢do depende também do tipo de cancer e do estado geral da crian-
ca (Inca, 2017). E possivel que as lembrancas que as maes tém sobre dores e mal-estar
que as criancgas sentiam durante o tratamento tenham relacdo com esse tipo de atri-
buicdo de sintomatologia a doenca.

Com base nos resultados deste estudo, conclui-se que as crencas sobre o cancer in-
fantil de sobreviventes foram mais positivas que as das maes. E possivel que esse resul-
tado esteja associado a saude mental das maes de sobreviventes, pois, conforme ja
relatado na literatura, elas apresentaram mais sintomas psicolégicos que os filhos
(Castro et al., 2017). Também o fato de que o estudo ser sobre cancer infantil pode ter
relacdo com esse resultado, pois as memorias dos sobreviventes sobre o ocorrido po-
dem ter sido afetadas pelo préprio crescimento e amadurecimento inerentes do ciclo
vital. Contudo, essas relacdes precisardo ser esclarecidas em futuros estudos, bem co-
Mo a associacdo entre percepcdo sobre o cancer infantil e dificuldades encontradas
pelas maes e pelos sobreviventes durante o tratamento, como acesso aos servicos de
saude, dificuldades familiares com marido e outros filhos, no trabalho, entre outros.

O estudo é pioneiro no assunto ao examinar as crencas sobre o cancer infantil entre
maes e sobreviventes da doenca. Nesse sentido, suas contribui¢des sdo relevantes e
apontam para a necessidade de compreender o que pensam sobreviventes e maes
sobre a doenca, a fim de ajuda-los a enfrentar situa¢des de suas vidas e o medo da
recidiva, além de contribuir para terem uma vida com maior qualidade. O estudo tam-
bém contribui ao mostrar e reforcar a necessidade de um atendimento psicolégico
especializado as equipes de oncologia pediatrica para que possam ajudar criangas e
familiares a lidar com a doenga e minimizar o sofrimento.
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O estudo possui as seguintes limitagdes: numero pequeno de participantes, coleta
de dados realizada via on-line e falta de pareamento de duplas de maes e filhos que
participaram da pesquisa. Contudo, os resultados sdo bastante elucidativos para dar
uma direcdo para que futuros estudos investiguem a questdo mais a fundo, relacio-
nando as crencas sobre a doen¢a com salde mental, a fim de elaborar intervencoes
que ajudem sobreviventes e maes a ter qualidade de vida.
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