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Percepcao de causas e risco oncologico, historia
familiar e comportamentos preventivos de
usuarios em aconselhamento oncogenético’

PERCEPTION OF CANCER CAUSES AND RISK, FAMILY HISTORY AND PREVENTIVE
BEHAVIORS OF USERS IN ONCOGENETIC COUNSELING

PERCEPCION DE CAUSAS Y RIESGO ONCOLOGICO, HISTORIA FAMILIAR Y
COMPORTAMIENTOS PREVENTIVOS DE PACIENTES EN ASESORAMIENTO ONCOGENETICO

Tiago Barreto de Castro e Silva', Deborah J. MacDonald?, Victor Evangelista de Faria Ferraz?, Lucila
Castanheira Nascimento*, Claudia Benedita dos Santos®, Luis Carlos Lopes-Junioré, Milena Fléria-Santos’

RESUMO

O presente estudo teve como objetivo
descrever a percep¢do de causas e risco
para neoplasias, bem como associar com-
portamentos adotados para prevengdo de
tumores e histéria familiar dessa patologia
em individuos com suspeita de sindromes
neoplasicas hereditarias. A amostra de
conveniéncia foi constituida por 51 usu-
arios atendidos em um ambulatério de
aconselhamento oncogenético de um hos-
pital-escola do interior paulista. Utilizou-se
um instrumento previamente traduzido
e adaptado para a cultura brasileira. Os
respondentes consideraram seu risco de
cancer como sendo igual ao da populagdo
em geral e a histéria familiar de malignida-
des ndo foi estatisticamente associada a
realizacdo de exames preventivos. Os re-
sultados deste estudo evidenciam a neces-
sidade de intervengdo dos profissionais de
salde, em especial do enfermeiro, o qual
pode desenvolver atividades de educagdo
em saude junto a essa clientela, como um
dos componentes essenciais para o cuida-
do de enfermagem em oncogenética.

DESCRITORES

Fatores de risco

Neoplasias

Predisposigdo genética para doenca
Enfermagem oncoldgica

ABSTRACT

The aims of the present study were to de-
scribe cancer causes and risk perception,
and to associate behaviors adopted for the
prevention of tumors and cancer family
history in individuals with suspect of he-
reditary cancer syndromes. A convenience
sample of 51 individuals was selected from
an oncogenetic counseling outpatient clin-
icin a university hospital in the countryside
of the state of S3o Paulo. An instrument
adapted to Brazilian culture was used. The
respondents considered their own risk as
being the same as the population’s risk,
and family history was not statistically as-
sociated with the performing of preventive
exams. These findings highlight the need
for intervention by health professionals,
especially nurses, who may conduct health
education activities for this population,
which is an essential component of nursing
care in oncogenetics.

DESCRIPTORS

Risk factors

Neoplasms

Genetic predisposition to disease
Oncologic nursing

RESUMEN

El estudio objetivd describir la percepcidn
de causas y riesgo de padecer neoplasias,
asi como asociar comportamientos adop-
tados para la prevencion de tumores e his-
toria familiar de la patologia en individuos
con sospecha de sindromes neopldsicos
hereditarios. La muestra de conveniencia
se constituyd de 51 pacientes atendidos en
ambulatorio de asesoramiento oncogené-
tico de un hospital escuela del interior pau-
lista. Se utilizd un instrumento traducido y
adaptado a la cultura brasilefia. Los con-
sultados consideraron su riesgo de cancer
como equiparable al de la poblacién en ge-
neral, la historia familiar de enfermedades
malignas no fue estadisticamente asociada
a la realizacion de estudios preventivos.
Los resultados del estudio demuestran la
necesidad de intervencidn de los profesio-
nales de salud, en especial del enfermero,
el cual puede desarrollar actividades de
educacion en salud conjuntamente con es-
tos sujetos, como uno de los componentes
esenciales para el cuidado de enfermeria
en oncogenética.

DESCRIPTORES

Factores de riesgo

Neoplasias

Predisposicidn genética a la enfermedad
Enfermeria oncolégica
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INTRODUGAO

Em ambito mundial hd uma crescente demanda publi-
ca por aconselhamento oncogenético”. No Brasil, varios
servicos de oncogenética surgiram e se estabeleceram
na primeira década do século XXI?. Esses servigos tém
atendido familias que apresentam risco para sindromes
neoplasicas hereditarias (SNH), oferecido testes genéti-
cos, com aconselhamento pré e pds-teste, e ministrado
cuidado de saude personalizado, em consonancia com
as implicagdes pds-projeto genoma. Essas sindromes sao
decorrentes de mutagdes herdadas em genes da linha-
gem germinativa, que predispdem seus portadores a um
risco aumentado para malignidades®. Para os servicos de
aconselhamento genético oncoldgico, um grande desafio
consiste em fornecer aconselhamento individualizado e
nao diretivo, por meio de informacGes rele-
vantes para seus usudrios, de modo a aten-
der as suas solicitacdes e necessidades de
saude®. Entretanto, pouco se sabe sobre
essa clientela e se as agOes realizadas estao,
efetivamente, suprindo suas necessidades,
com a finalidade de promover sua saude e
prevenir o cancer.

O aconselhamento genético oncoldgico
é um processo que se fundamenta na nao
diretividade e ndo tendenciosidade® de
forma a melhorar o conhecimento e a com-
preensdo a respeito das bases genéticas do
cancer, estimar riscos subjetivo e objetivo,

logia, além de abordar as possiveis consequ-
éncias da realiza¢do de testes genéticos™**),
Importante incluir também o oferecimento
de informagdes sobre a condi¢gdo em ques-
tdo, sobre a possibilidade de minimizar ex-
posicoes aos fatores de risco, sobre o prog-
ndstico da doenca e opc¢des de tratamento!?.
Pretende-se ajudar as familias atendidas a
desenvolver pontos de vista realistas sobre
seu risco pessoal e conhecer as possiveis im-
plicacdes médicas, psicoldgicas e familiares do aconselha-
mento™. A informac3o de risco é, muitas vezes, baseada
na histoéria familiar de malignidades e na probabilidade de
heranca do cancer. A histéria familiar refere-se a ocorrén-
cia de mais de um caso de cancer em parentes proximos,
observada com maior frequéncia nesses sujeitos que na
populacdo em geral, devido a presenca de possivel sus-
cetibilidade genética a neoplasias herdadas pelos familia-
rest. A literatura reporta que o aconselhamento genético
nao diretivo é eficaz no sentido de ampliar a consciéncia
sobre o risco de malignidades e o conhecimento sobre os
testes genéticos!>*).

Estudos tém demonstrado que, em geral, as pessoas
possuem pouco ou nenhum conhecimento sobre seu risco
para o cancer. Mesmo aquelas ja afetadas por essa pato-
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O aconselhamento
genético oncoldgico
€ um processo que
se fundamenta na
nao diretividade e
nao tendenciosidade
de forma a melhorar
0 conhecimento e
a compreensao a
respeito das bases
genéticas do cancer,
pessoal e familiar, de desenvolver essa pato- estimar riscos subjetivo
e objetivo, pessoal e
familiar, de desenvolver
essa patologia, além de
abordar as possiveis
consequéncias da
realizagao de testes
genéticos.

logia ndo tém ciéncia do seu risco aumentado, em relacdo
a populagdo em geral, para a recorréncia da doenca®®”,
Ressalta-se que a precisdo das estimativas de risco tem si-
do variavel nas publicacdes™®. No que concerne as sindro-
mes de cancer hereditario, surpreendentemente, muitos
pacientes superestimam seus riscos para o cancer e apre-
sentam ansiedade no curso da doenca. Questdes relativas
a percepcao de risco, ao efeito da genética e do aconselha-
mento genético sobre a compreensdo desse risco sao de
especial relevancial®.

Os membros da equipe de saude que atuam em ser-
vicos de aconselhamento genético para cancer precisam
estar cientes de como as familias atendidas percebem e
avaliam seu risco para malignidades, suas atitudes e seus
comportamentos preventivos frente a essa situacdo®?). As
familias atendidas nesses servigos parecem ter uma pre-
ocupacdo crescente com o risco de seus fa-
miliares. Por isso, é importante saber como
elas compreendem seu préprio risco para
cancer, se ele é percebido de um modo di-
ferente quando se faz presente a histdria de
neoplasias na familia e as implica¢des dessa
percepgdo na adesdo as praticas de vigilan-
cia do cancer, sobretudo no que se refere a
realizacdo dos exames preventivos®. Nessa
perspectiva, esse estudo objetivou descre-
ver a percepgao de risco para neoplasias e
associar comportamentos adotados para
prevengdo de tumores e histéria familiar
dessa patologia em individuos com suspeita
de sindromes neoplasicas hereditarias.

METODO

Realizou-se um estudo descritivo, de co-
orte transversal, com cardter quantitativo,
o qual foi conduzido em um Ambulatério
de Aconselhamento Genético Oncoldgico
(AGO) de um hospital universitario do inte-
rior paulista, entre maio e outubro de 2009.
Nesse servigo sdo disponibilizados aconse-
Ihamento e seguimento a usuarios com diagndstico, ou
suspeita diagndstica, de sindromes neoplasicas heredi-
tarias, com historia pessoal e/ou familiar de céncer, de
forma a possibilitar a identificagdo e o acompanhamento
desses individuos. Considerou-se ocorréncia de histéria
familiar positiva para malignidades a existéncia de dois
ou mais parentes de primeiro e/ou segundo graus, aco-
metidos por neoplasias, em trés gerages, incluindo a do
participante.

Foram convidados a compor uma amostra por conve-
niéncia individuos de ambos os sexos, com idade igual ou
superior a 18 anos, que fossem capazes de consentir, volun-
tariamente, participar do estudo e que tivessem consulta
agendada no referido ambulatério por apresentarem sus-
peita diagndstica ou diagndstico comprovado de sindrome
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neoplasica hereditdria. Os critérios de exclusdo foram o ndo
comparecimento as consultas previamente agendadas e a
existéncia de qualquer condigdo fisica que incapacitasse o
individuo de responder ao instrumento de coleta de dados.
Foi oferecida aos familiares que acompanhavam os sujeitos
supracitados, durante os seus atendimentos, a possibilida-
de de participagdo na pesquisa. A amostra final deste traba-
Iho foi, entdo, constituida por 51 participantes.

Para a coleta de dados, utilizou-se o instrumento Can-
cer Awareness and Needs Survey (CANS), previamente
traduzido e adaptado para a cultura brasileira. Esse ins-
trumento, tipo survey, foi originalmente desenvolvido por
pesquisadores do City Of Hope Comprehensive Cancer
Center (COH), elaborado ao nivel cognitivo do 42-52 ano
do ensino fundamental norte-americano, para ser utiliza-
do em uma populagdo de latinos, ou seja, pessoas origina-
rias da Espanha, México, Américas Central e do Sul, que
vivem nos Estados Unidos'?. Posteriormente, foi subme-
tido a validagdo de conteldo por um painel de especialis-
tas e testado antes de ser definitivamente utilizado*?. O
CANS constitui-se de questdes relativas a dados sociode-
mograficos (idade, sexo, escolaridade, etnia, nimero de
filhos); historia pessoal e familiar de malignidades; acesso
a informagdes e recursos para realizagdo de exames pre-
ventivos para cancer e interesse em servicos de genética.
Além dessas questdes, o instrumento também compre-
ende duas escalas relativas as varidveis categdricas, com
opgoes de respostas tipo Likert.

A primeira delas refere-se a percepcdo de risco dos
participantes em relagdo as principais neoplasias presen-
tes nas sindromes neoplasicas hereditarias, cujo risco po-
deria variar de nenhum/muito baixo (1); menor que o das
outras pessoas (2); igual ao das outras pessoas (3); maior
que o das outras pessoas (4), e muito maior que o das ou-
tras pessoas (5). Para essa escala, os escores resultantes
para cada participante foram obtidos segundo média arit-
mética entre os valores atribuidos aos itens.

A segunda procurava conhecer a opinido dos respon-
dentes sobre fatores de risco para cancer ja estabelecidos,
tais como o uso de alcool e tabaco, habitos alimentares,
fatores ambientais, emocionais, genéticos e hereditarios,
com opcdes de respostas variando entre os extremos zero
(ndo tém efeito algum sobre o risco de cancer) e 5 (tém
um efeito muito forte sobre o risco de cancer). Aos esco-
res 1, 2, 3 e 4 ndo sao atribuidos significados especificos,
sendo os valores utilizados apenas como graduagdo entre
os extremos.

Nessa Ultima escala, as cinco opgbes de respostas tipo
Likert foram dicotomizadas, a posteriori, em duas catego-
rias, sendo que uma afirmava que os fatores de risco ndo
tinham efeito ou que possuiam algum efeito sobre o risco
de cdncer, com opgOes de escores para resposta variando
entre zero e 4; a outra referia que determinado fator tem
um forte efeito sobre o risco de cdncer”), com valor para
essa opgao de resposta igual a 5. No caso dessa escala,
ndo foram obtidos escores totais médios ou medianos e a
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opcao foi pela obtencdo da distribuicdo de frequéncias de
respostas a cada uma das categorias descritas. Os pesqui-
sadores do COH autorizaram a utilizacdo e adaptacdo do
CANS para o contexto brasileiro, além de terem fornecido
as orientagOes necessarias para analise. Para assegurar a
qualidade da adaptac¢do cultural, seguiu-se metodologia
recomendada por especialistas*?. A tradugdo do instru-
mento original para a lingua portuguesa foi realizada por
trés pesquisadores bilingues, com portugués brasileiro co-
mo lingua materna. As trés versdes traduzidas foram con-
frontadas e obteve-se uma versdo consensual, a qual foi
retrotraduzida para o inglés por tradutor estrangeiro bi-
lingue e aprovada pelos autores do instrumento original.
Obteve-se, assim, a versdo final, adaptada para a lingua
portuguesa. Para avaliar a aplicabilidade do instrumen-
to na cultura brasileira, assim como o tempo necessario
para respondé-lo e possiveis dificuldades que os respon-
dentes poderiam apresentar durante esse procedimento,
realizou-se um estudo piloto, envolvendo 20 usuarios do
Ambulatério de Aconselhamento Genético Oncoldgico, os
quais ndo foram incluidos na amostra final da pesquisa,
pois foram realizadas pequenas modificagdes em relagdo
a terminologia utilizada na versdo original.

O instrumento foi preenchido por meio de entrevista
individual, realizada pelo primeiro autor desse artigo e por
auxiliares de pesquisa, todos devidamente treinados e su-
pervisionados pela orientadora do estudo. Cada entrevista
teve a duragdo média de trinta minutos. Os dados coleta-
dos foram submetidos ao processo de dupla digitagao para
validacdo de qualidade, sendo posteriormente analisados
pelo programa Statistical Package for the Social Sciences,
versdo 17.0. Foi utilizada estatistica descritiva, sendo o
material explorado por meio de tabelas de contingéncia e
analisado pelo teste qui-quadrado para examinar a associa-
¢do entre histdria familiar de cancer e realizagdo de exames
preventivos (nivel de significancia a = 0,05).

Para a comparacdo entre a histéria pessoal e/ou fami-
liar de cancer e a percepc¢do de risco para malignidades
utilizou-se o teste ndo paramétrico de Kruskal-Wallis, apds
a realizagdo prévia do teste de Kolmogorov-Smirnov pa-
ra verificacdo da normalidade da distribuicdo das médias
amostrais, dado o reduzido tamanho amostral. Para testar
a existéncia de associacdo entre sexo dos participantes e
opinido sobre fatores de risco, e entre histdria familiar de
cancer e os comportamentos preventivos, utilizou-se o tes-
te ndo paramétrico qui-quadrado.

Considerando o respeito e cuidado ético aos parti-
cipantes do estudo, o mesmo foi submetido e aprova-
do por um Comité de Etica em Pesquisa (Protocolo n®
1020/2009). Os sujeitos elegiveis tiveram a oportunidade
de realizar leitura do Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido (TCLE) e esclarecer duvidas sobre a pesquisa. Ao
final dessa etapa, assinaram duas vias do TCLE, ficando
com uma delas para eventual contato com o pesquisador.
O anonimato dos participantes e o sigilo das informacgdes
foram respeitados.
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RESULTADOS

Caracterizag¢do dos participantes — Cinquenta e um par-
ticipantes atenderam aos critérios de inclusdo, dentre os
quais 35 (68,6%) eram do sexo feminino. A idade dos res-
pondentes variou de 19 a 70 anos, com média de 40 (DP =
13,0) anos e mediana de 39,4 anos. A maior parte da amos-
tra (52,9%) estava compreendida na faixa etaria de 18 a 39
anos. Os sujeitos reportaram ter entre zero e cinco filhos,
tendo cada um, em média, um Unico filho. Com relagdo ao
nivel de escolaridade, 35,3% dos participantes haviam con-
cluido o ensino médio, um era analfabeto e dois individuos
possuiam poés-graduagao ao nivel de especializagdo.

A amostra foi composta por 32 (62,7%) usuarios, que
possuiam consultas agendadas no AGO, e 19 (37,3%) eram
membros de suas familias. Dentre os 32 individuos com
agendamentos, 28 (87,5%) ja haviam sido anteriormente
atendidos por esse ambulatdrio e foram considerados casos
de retorno, enquanto os outros quatro eram casos novos.

Quanto ao histdrico de cancer, 41 apresentavam histdria
pessoal e/ou familiar. Dentre os que apresentavam histé-
ria pessoal, 18 (35,3%) referiram também histéria familiar.
Outros 23 (45,1%) reportaram somente histéria familiar de
tumores, e apenas dois tinham somente histdria pessoal, en-
quanto oito (15,7%) negaram ter histdrico pessoal ou familiar
de cancer, por serem familiares, mas ndo consanguineos.

Entre os sujeitos que referiram histéria pessoal de
malignidades, os tipos de neoplasia mais prevalentes
foram os canceres de mama e colorretal (CCR), sendo
esses referidos por seis e cinco usuarios, respectivamen-
te. Outros tipos de tumores citados foram os de cabega/
pescogo (trés casos), estbmago (trés casos), figado (dois
casos), pulmdo, prdstata, rim, pancreas e Utero, sendo
que esses cinco ultimos foram reportados apenas uma
vez cada. Trés, dentre os 20 sujeitos afetados por malig-
nidades, reportaram ter tido mais de um tipo de cancer.
A idade média ao aparecimento da doenga foi de 38 (DP
=14,6) anos.

Percepgdo de risco — Os participantes foram inquiridos
sobre sua percepgao de risco para as principais neoplasias
relacionadas a sindromes de cancer hereditario, dentre
elas tumores de mama, ovario, prostata e CCR, além de
outros que desejassem listar (tabela 1). Observa-se que,
para cada tipo de cancer, a maioria dos sujeitos afirmou
ter um risco igual ou menor que o da populagao em geral.
Entre os tipos de cancer apontados no item Outros, foram
referidos canceres de cabeca/pescoco (n = 6), pulmao
(n = 4), pele (n = 3), figado (n = 1) e estbmago (n = 1); al-
guns individuos apontaram esse item identificando mais
de um tipo de cancer e outros o assinalaram sem associar
a um tipo de tumor especifico. Nos casos para os quais
houve auséncia de resposta (2), os sujeitos ndo souberam
ou ndo quiseram informar o risco que acreditavam ter.

Tabela 1 — Distribuic@o dos sujeitos do estudo segundo o risco percebido para tipos diferentes de cancer - Ribeirdo Preto, SP, 2009

Total dos que

Nenhum/Muito  Menor que o das Igual ao das outras Maior que o das Muito maior que o d
baixo outras pessoas essoas outras pessoas  das outras pessoas ' ponceram
P p P P a questao
n (%) n*(%) ne (%) ne(%) ne (%) b
n® (%)
Para ambos os sexos
Intestino 4 (8,0) 8(16,0) 25 (50,0) 8(16,0) 5(10,0) 50
Mama 7(14,3) 4(8,2) 28 (57,1) 6(12,2) 4(8,2) 49
Apenas para mulheres
Ovario 5(14,7) 2(5,9) 23 (67,6) 2(5,9) 2(5,9) 34
Apenas para homens
Prostata 1(7,1) 2(14.3) 7(50,0) 4(28,6) 0(0) 14
Outro 2(8,7) 1(4,3) 11 (47,8) 8(34,8) 1(4,3) 23

Com a finalidade de investigar se as respostas a essa
questdo foram influenciadas pela histéria pessoal ou fa-
miliar de cada sujeito, os usudrios com histdria pessoal,
familiar ou ambas foram categorizados em trés grupos: a)
sujeitos com histdria pessoal e familiar de cancer (HP+/
HF+); b) sujeitos com apenas histéria familiar de cancer
(HP-/HF+); e c) sujeitos com histdria pessoal de cancer,
independentemente de terem ou ndo histdria familiar da
doenca (HP+). Apds essa divisdo, foram calculados, para
cada grupo, os valores das médias, desvio-padrdo e me-
dianas referentes a cada item (mama, ovdrio, intestino e
préstata). Verificou-se, em seguida, a normalidade da dis-
tribuicdo das médias de cada um desses trés grupos. Co-
mo em alguns grupos a normalidade ndo foi observada e
outros redundaram em um n muito pequeno, realizou-se
o teste ndo paramétrico de Kruskal-Wallis. Na compara-
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¢do entre as medianas dos valores atribuidos ao risco para
todos os tipos de canceres listados, ndo houve diferenca
estatisticamente significativa, sendo as medianas dos trés
grupos iguais a trés.

Fatores de risco para o cancer — Em relacdo aos fatores
de risco para malignidades, 39 (76,5%) sujeitos listaram um
ou mais fatores exercendo algum tipo de efeito sobre o de-
senvolvimento de cancer e 12 (23,5%) ndo souberam res-
ponder. Dentre os fatores assinalados na categoria tém um
forte efeito sobre o risco de cdncer, 28 participantes citaram
os fatores emocionais e psicolégicos; 25 mencionaram os
aspectos hereditdrios e genéticos; 20 atribuiram a patologia
ao uso do tabaco; 18, aos habitos alimentares; nove, aos fa-
tores ambientais; e trés reportaram seu surgimento devido
ao consumo de alcool. Em relagdo ao item outros fatores
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de risco, quatro sujeitos responderam que o cancer pode
surgir a partir do agravamento de doengas preexistentes,
dois o associaram ao estilo de vida e um ao uso de drogas.
N&o houve associagdo estatisticamente significativa entre o
sexo dos individuos e o efeito que atribuiram aos fatores
de risco sobre o surgimento dessa patologia. Entretanto, foi
encontrada associagdo significativa entre o sexo feminino e
a genética como exercendo um forte efeito sobre o risco de
malignidades (x* = 5,38, p = 0,02).

Comportamentos preventivos — Quanto aos exames
preventivos, nove sujeitos do sexo masculino relataram
nao fazer nenhum tipo de exame por ndo terem idade sufi-

ciente para tal; dentre esses, seis tinham menos de 30 anos
e ndo possuiam histéria familiar de cancer de préstata. Um
homem alegou nao ter dinheiro ou plano de saude e outro
ndo ter sido orientado. Entre as mulheres, uma informou
nao ter interesse em fazer qualquer tipo de rastreamento.

O estudo constatou que ndo houve associacdo estatis-
ticamente significativa entre a histdria familiar de cancer e
0s comportamentos preventivos. Para as mulheres, esses
comportamentos incluiram a realizagdo do autoexame das
mamas, mamografia e Papanicolau. Para os homens, consi-
derou-se o exame PSA (Antigeno Prostatico Especifico) e o
toque retal e, para ambos, a colonoscopia (Tabela 2).

Tabela 2 — Distribui¢do dos sujeitos segundo historia familiar de cancer e realizagao de exames preventivos - Ribeirdo Preto, SP, 2009

Comportamentos preventivos

Autoexame Mamografia Papanicolau Prostata® Colonoscopia

Historia familiar Sim Nio Sim Nio Sim Niao Sim Nio Sim Nio
Presenga de historia familiar 25 6 22 9 27 4 5 5 16 25
Auséncia de historia familiar 3 1 3 4 0 1 5 3 7
v 0,07 0,03 0,58 1,78 0,28

valor p 0,83 0,68 0,60 0,26 0,44
@ Toque retal ou dosagem do Antigeno Prostatico Especifico (PSA).

Ao todo, 38 sujeitos (74,5%) mencionaram ndo ter pla- DISCUSSAO

no de saude, sendo, portanto, dependentes dos servigos
publicos para executarem o rastreamento para cancer.

Acesso as informagoes e servigos para realizagdo de
exames preventivos e teste genético.

Aproximadamente 75% da amostra (38 sujeitos) acre-
ditava ndo possuir as informagGes necessarias sobre os
exames preventivos para evitar o cancer, e a maior parte
desses sujeitos (22 casos) foi constituida por individuos
com até 39 anos de idade. A fonte de informagdo mais ci-
tada, por meio da qual os respondentes referiram adqui-
rir conhecimentos sobre o risco de cancer e exames para
preveni-lo, foi o médico (86,3% dos sujeitos), seguida pela
TV (82,4%), o enfermeiro (78,4%), os livros (52,9%), as re-
vistas (47,1%), a internet (47,1%), suas familias ou amigos
(45,1%), o jornal (37,3%), o radio (31,4%) e outros (3,9%).

Dentre os 42 sujeitos que fazem algum tipo de rastre-
amento, pelo menos 16 realizam exames em mais de um
local, 32 utilizam-se do hospital e, dentre esses ultimos,
21 realizam rastreamento exclusivamente no hospital. En-
tre os 18 que fazem exames de prevencdo para neoplasias
nas unidades de salde da comunidade, 17 sdo mulheres.

Os sujeitos do estudo evidenciaram interesse em
participar de agdes educativas, de consultas de aconse-
lhamento e testes genéticos para avaliar seu risco para
SNH. Todos os participantes assinalaram que gostariam de
aprender mais sobre o préprio risco de cancer, 50 (98%)
falariam com um especialista para descobrir se tém um
alto risco e 49 (96,1%) fariam um exame de sangue para
saber seu risco para neoplasias hereditarias.
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O estabelecimento de servigos de oncogenética traz
novos desafios, tanto para os profissionais de saude co-
mo para as familias por eles atendidas™®. Para minimizar
o impacto do cancer na populagdo, é necessario que se
reduza, primeiramente, a prevaléncia dos fatores compor-
tamentais e ambientais que aumentam seu risco™. Para
tal, propGe-se a avaliagdo dos conhecimentos, atitudes e
praticas das pessoas em relagdo as neoplasias, conside-
rando que a prevencgdo e a detec¢do precoce sdo estraté-
gias bésicas para o controle dessa doencga*®. Na literatura,
observam-se poucos trabalhos cujo foco seja o estudo de
questdes ligadas ao aconselhamento genético oncoldgico
na populacdo brasileira, assim como em relagdo ao perfil
dos sujeitos atendidos nos servicos de oncogenética no
territdrio nacional, ressaltando-se as questGes ligadas a
percepcdo de risco, as medidas adotadas nos exames de
rastreamento e a adesdo dos sujeitos a essas medidas.
Dessa forma, esse trabalho buscou uma aproximacdo a
essa realidade, a qual comeca a despontar no Brasil.

A amostra do presente estudo, composta por clientes
atendidos junto a um ambulatério de aconselhamento
genético oncoldgico, apresentou idade varidvel entre 19
e 70 anos e média de 40 anos, sendo a faixa etaria entre
os 18 e 39 anos a que compreendeu o maior numero de
sujeitos. Dados semelhantes foram descritos na literatura
em trabalho™ no qual a populacdo estudada apresentava
idade variavel entre 18 e 81 anos, com média de 43 anos.
Tem sido reportado que a idade precoce é uma variavel
importante para o diagndstico de predisposicdo herdada
ao cancer’®?, Logo, a¢Bes de saude direcionadas para a
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prevencdo de neoplasias em sujeitos nessa faixa etaria,
especialmente para aqueles com histéria familiar de ma-
lignidades, devem ser encorajadas*®.

A maior parte dos participantes dessa pesquisa havia
sido encaminhada ao servigo de aconselhamento oncoge-
nético por possuir histéria pessoal e/ou familiar de cancer
(n =41). Varias pessoas referenciadas para servicos de ava-
liagdo de risco genético para cancer hereditario geralmen-
te ndo tém ciéncia do motivo de estarem sendo referidas
para tais servigos. E evidente que os médicos e outros pro-
fissionais de saude que fazem o processo de referéncia e
contrarreferéncia desses individuos precisam prepara-los
para o atendimento que sera realizado. E essencial oferecer
a essa populagdo informagdes sobre como sera o processo
de aconselhamento genético para cancer, quais suas eta-
pas, enfatizando o foco na coleta de histdria familiar e na
importancia de validar a mesma. Dessa forma, os pacientes
poderiam desenvolver expectativas realistas do que estaria
envolvido na avaliagdo do seu risco para o desenvolvimento
de neoplasias. Assim, dificuldades em lidar com a informa-
¢do de risco genético recebida poderiam ser amenizadas, e
maior adesdo aos protocolos de rastreamento e vigilancia
da doencga poderiam ser enfatizadas®*3.

Os tipos de cancer mais referidos pelos sujeitos com his-
toria pessoal de malignidades foram os tumores de mama
e intestino, sendo essas neoplasias também as mais pre-
valentes nos familiares. Esses dados vém ao encontro dos
que estdo sendo publicados em estudos e registros de base
populacional brasileiros"*®. Quanto a idade ao diagndstico,
em média, os sujeitos afetados tiveram cancer aos 38 anos.
Tumores diagnosticados em idade precoce, ou seja, abaixo
dos 50 anos, denotam uma alta probabilidade de estarem
relacionados a uma possivel predisposi¢dao genética e here-
ditaria. Observa-se que a idade de diagndstico inicial de tu-
mores malignos é um importante critério a ser analisado na
avaliacdo de risco nas sindromes neoplasicas hereditarias,
de acordo com protocolos internacionais®,

Apesar de terem sido encaminhados e estarem em pro-
cesso de atendimento em um servigo de aconselhamento
genético oncoldgico, frente aos resultados observados, e
no que se refere a percepgao de risco, ficou evidente que
a grande maioria dos sujeitos entrevistados considera pos-
suir um risco oncoldgico igual ou menor que o da popu-
lacdo em geral. Esse dado difere de estudos prévios, nos
quais a maior parte dos participantes estimou o proprio
risco como sendo maior que o populacional®-?V), Alguns re-
latérios afirmam que aproximadamente 25% dos pacientes
tém percepgdo de risco precisa, enquanto 50% tendem a
superestimar o risco para cancer™®. Suspeita-se que essa
disparidade em relagdo a literatura seja justificada, em
grande parte, pelas divergéncias no que tange a forma de
encaminhamento e procura aos servicos de genética no
contexto norte-americano e europeu, além das grandes
diferencas sociodemograficas existentes?’, dificultan-
do a possibilidade de comparagdes. Nota-se que muitos
clientes chegam aos servicos de aconselhamento genéti-
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co com percepcdes incorretas sobre seu préprio risco pa-
ra desenvolver neoplasias, o que, frequentemente, pode
torna-los menos receptivos a aquisicdo de informacgGes
adequadas™®. Alguns autores destacam que a percepgdo
de risco de malignidades dos usudrios é influenciada, em
grande parte, por fatores culturais™¥. A cultura influencia
até mesmo a confianga desses sujeitos nos profissionais
e nas instituigdes de atendimento oncoldgico. Sua busca
por tratamentos padronizados ou experimentais pode ser
fortemente influenciada pela questdo cultural, que é, con-
sequentemente, um elemento essencial na pesquisa, com
papel determinante na aproximacdo entre grupos minori-
tarios, profissionais de satde e instituicbes de cuidado™?,
E necessario ressaltar que o forte efeito sobre o risco de
desenvolver cdncer atribuido a genética e hereditarieda-
de, referido pelos sujeitos da pesquisa, pode ser um viés
do estudo, uma vez que 55% da amostra foi composta por
pacientes que retornavam ao servigo em contraste com
8% de casos novos. N3do foi objetivo deste trabalho avaliar
a real compreensdo dos sujeitos acerca dos conceitos e
significados dos termos genética e hereditariedade, sen-
do possivel que os participantes estivessem citando-os de
forma subjetiva e, até mesmo, intuitiva.

Em relagdo aos comportamentos de prevencgado e ras-
treamento de cancer, a maior parte das mulheres entre-
vistadas relatou realizar o autoexame das mamas (80%),
mamografia (71,4%) e o Papanicolau (88,6%), periodica-
mente. Esse comportamento é mantido independente-
mente de apresentarem ou ndo histéria pessoal e/ou fa-
miliar de neoplasias. De acordo com importantes 6rgaos
que realizam estimativas sobre o cancer e propdem pro-
tocolos de vigilancia e rastreamento, a detec¢do precoce
constitui um dos fatores mais importantes para redugdo
da morbidade e mortalidade associadas ao cancer de ma-
ma'*3'®, 0 autoexame e o exame clinico das mamas, a ma-
mografia e o exame do Papanicolau sdo as medidas mais
apropriadas e efetivas para garantir a detecgao precoce
dos canceres de mama e colo do Utero, respectivamen-
te®, No grupo estudado, esses exames preventivos estdo
sendo realizados de maneira adequada, no que se refere a
frequéncia. Cabe questionar sua qualidade, principalmen-
te o autoexame da mama relatado pelas entrevistadas.
Em decorréncia da amostra reduzida, os resultados deste
estudo podem ndo ser representativos da populagcdo em
geral e, novamente, o fato dessas mulheres estarem sen-
do acompanhadas em um ambulatdrio de aconselhamen-
to genético para cancer poderia explicar sua maior adesdo
a essas praticas preventivas, embora fosse esperada uma
adesdo ainda mais ampla, se seguida tal légica. Nesse
sentido, sdo necessdrias novas pesquisas para confirmar
a adesdo a tais praticas preventivas como sendo conse-
quéncia das consultas de aconselhamento genético. No
caso dos homens, seis (37,5%) tinham realizado exames
preventivos para o cancer de préstata, sendo que, aque-
les que ainda ndo o haviam feito, alegaram ndo estarem
na idade correta para tal. De fato, esses sujeitos apresen-
tavam idade inferior a 50 anos. O cancer de prdstata é
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uma patologia que pode ser detectada precocemente por
meio de métodos diagndsticos de triagem. Para a detec-
¢do precoce do cancer, em individuos sem sintomas, sdo
preconizados o toque retal e o PSA sérico anuais, a partir
de 50 anos de idade. Esses exames, além do baixo custo,
possuem boa sensibilidade e especificidade. Estudos in-
clusive sugerem que a triagem de homens em idade aci-
ma de 50 anos, por eles mesmos, diminuiu a incidéncia de
doenga tardia, com influéncia nas taxas de mortalidade*®.
Com relagdo ao rastreamento para CCR, a colonoscopia
foi o exame realizado por 37,2% dos sujeitos do estudo.
Recomenda-se que os exames de rastreamento para os
familiares se iniciem aos 40 anos ou dez anos antes da
idade do familiar mais jovem afetado na familia*®. Qutro
ponto a ser discutido é que grande parte dos sujeitos refe-
riu realizar os exames de prevenc¢do do cancer no proprio
hospital. Ainda que essa opg¢do pudesse ser, em grande
parte, por uma questdo de comodidade, ja que, em sua
maioria, eram pacientes que ja faziam seguimento em
servico de alta complexidade e, portanto, realizavam seus
exames em um Unico local, questiona-se se o conceito de
integragdo da assisténcia é efetivamente conhecido pelos
profissionais que, a excecdo de exames como a colonos-
copia, poderiam indicar a seus pacientes outros servicos
de menor complexidade, diminuindo, portanto, a carga de
atendimentos em um hospital de grande porte?4.,

Quando questionados sobre o fato de possuirem ou
ndo informagbes necessarias sobre sua doenga e a pre-
vengdo de tumores, a maioria dos sujeitos (75%) acredi-
tava ndo té-las. Isso propicia a reflexdo sobre o estabeleci-
mento de estratégias de como oferecer essas informacdes
a populacdo, de forma a possibilitar um melhor entendi-
mento acerca das questdes que envolvem a prevencdo,
pois essa é uma postura imprescindivel para o sucesso das
acGes de promocdo da saude que necessitam ser realiza-
das**9). Percebe-se que essas estratégias, apesar de prio-
ritdrias, ndo podem existir sem que antes seja feita uma
busca por estudos que evidenciem as reais necessidades
dos pacientes no que se refere as informagdes e ao conte-
udo do que lhes sera ofertado®®. Uma maior compreen-
sdo dessas necessidades permitird o desenvolvimento de
materiais e estratégias para preparar e dar suporte a eles,
que estdo em diferentes niveis de risco, para que possam
tomar decisoes, informados quando da avaliagdo de risco
genético?”, Mesmo referindo a caréncia de informacgdes
sobre prevencdo de cancer, os sujeitos do estudo citaram
os médicos como sendo sua principal fonte de informa-
¢do (86,3%). Dados semelhantes foram encontrados em
revisdo sistematica da literatura, entre os anos de 1980 e
2003, a qual havia mostrado que a mais frequente fonte
de informagdo citada pelos pacientes, no que se refere a
cancer, consistiu nos profissionais de saude: médicos, em
primeiro lugar, seguidos pelos enfermeiros®. E essencial
que o profissional de enfermagem estabeleca um efetivo
canal de comunicacdo com o paciente e seus familiares,
condicdo indispensavel para a assisténcia em saude, pa-
ra a operacionalizagdo do processo terapéutico e para o
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apoio emocional®. N3o foi objeto deste estudo avaliar
o tipo, a qualidade nem a efetividade das informacdes
oferecidas aos participantes dessa pesquisa, embora se-
ja possivel inferir seu efeito positivo sobre a amostra em
questdo, uma vez que a maior parte realizava os exames
de rastreamento frequentemente. Compreender o que 0s
usuarios precisam saber e onde recebem informacgdes du-
rante o tratamento é essencial para que seja garantido um
cuidado de qualidade®?t22,

No tocante ao interesse dos sujeitos do estudo na ava-
liagdo de risco para cancer, esse foi abordado por meio das
respostas as questdes relacionadas a intencdo de participa-
¢do em servicos de avaliagdo de risco para neoplasias. To-
dos mencionaram interesse em falar com um especialista
para descobrir se tinham um alto risco para manifestar essa
patologia e fazer exames de sangue para conhecer a pos-
sibilidade de desenvolvé-la. Esses achados também foram
similares a outros resultados encontrados na literatura**%,
Em uma pesquisa com uma populacdo norte-americana de
descendéncia latina, observou-se que a maioria dos entre-
vistados (85%) expressou interesse em obter informagdes
sobre seu risco pessoal de cancer e motivagdo para partici-
par em servicos de genética dessa patologia®®,

Reconhece-se que a pesquisa aqui reportada apresen-
ta algumas limitagGes, as quais podem ser decorrentes da
reduzida clientela do ambulatério, ainda em expansdo por
ocasido da realizacdo deste trabalho. Outro fato que po-
de ter causado um viés importante no levantamento de
algumas das variaveis estudadas é que o estudo abordou
sujeitos em um ambulatdrio de aconselhamento genético
oncoldgico, onde alguns deles ja realizavam acompanha-
mento. Ressalta-se, como uma importante potencialidade,
o descortinar que essa pesquisa traz acerca da realidade
das familias em processo de avaliagdo de risco para cancer
hereditdrio, sinalizando para futuras possibilidades, como
a realizagdo de outros estudos que ampliem a analise dos
aspectos aqui investigados, inclusive a partir de outros de-
senhos metodoldgicos, quantitativos e qualitativos.

CONCLUSAO

Este estudo teve como propdsito investigar a percep-
¢do de risco de cancer e os comportamentos preventivos
em relagdo a essa patologia, em uma amostra de indivi-
duos com suspeita de sindromes neoplasicas hereditarias,
atendidos em um servico de aconselhamento genético
oncolégico em um hospital do interior paulista. Consta-
tou-se que os participantes consideraram seu risco para o
desenvolvimento de malignidades semelhante ao da po-
pulagdo em geral, independente da histéria pessoal e/ou
familiar de cancer. Os participantes seguem as recomen-
dacgOes para prevencdo do cancer de maneira semelhan-
te a populagdo em geral, ndo tendo sido observada asso-
ciacdo estatisticamente significativa entre a realizacdo de
exames preventivos e a histdria familiar de malignidades.
A maioria das familias relatou ndo possuir as informacoes
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necessarias sobre o rastreamento de tumores e todos os
participantes expressaram interesse em obter mais orien-
tacGes sobre seu risco pessoal para desenvolver cancer e
a possibilidade de realizacdo de testes genéticos. Logo,
espera-se que este estudo tenha evidenciado a necessida-
de de conhecer a forma como os usudrios percebem seu
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