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Resumo

Introducdo: O diagndstico oncoldgico e a comunicagdo médico/a-doente é um processo
complexo na prestagao de cuidados de saude, e dificil na relagdo eficaz e satisfatéria de
ambas as partes. A pouca preparagdo dos/as médicos/as podera contribuir para esta
maior dificuldade, afectando a relagdo terapéutica com o/a médico/a, causando
sentimentos de ansiedade nos/as doentes, e na sua qualidade de vida. Objectivos:
Avaliar a experiéncia e necessidades sentidas pelo/a doente na comunica¢do do seu
diagndstico oncoldgico. Métodos: Estudo qualitativo interpretativo com recurso a
entrevistas semiestruturadas e um conjunto de questdes sobre o impacto dos
antecedentes oncoldgicos na vida dos/as doentes e a qualidade da comunicagdo
médico/a-doente avaliadas em escalas de Likert. Participaram 14 voluntarios/as e
deontes do IPO de Lisboa. O conteldo das entrevistas foi analisado pelo método da
Anadlise Tematica. Resultados: A comunicacdo médico/a-doente foi caracterizada como
adequada sendo que a maioria dos/as participantes referiu como essenciais as
qualidades humanas do/a médico/a. Da analise tematica emergiram cinco temas
principais: (1) as expectativas dos doentes relativamente ao diagndstico oncoldgico; (2)
a experiéncia do/a doente no momento do diagndstico; (3) gestdo do/a doente e da
doencga durante o tratamento e follow-up; (4) barreiras na gestdo da experiéncia da
doenca e (5) microagressdes durante o processo clinico. Conclusdo: 64,3% dos/as
participantes caracterizou de forma positiva a comunicagdo de mas noticias pelo/a
seu/sua médico/a, e 57% refere como excelente a disponibilidade dos/as médicos/as
para esclarecer duvidas e preocupag¢des. Foram reconhecidas como importantes a
formacdo dos/as médicos/as nas competéncias humanas e socioculturais para melhor

corresponderem as necessidades dos/as seus/suas doentes.

Palavras-chave: Comunicagao de mas noticias, diagndstico oncoldgico, barreiras de

comunicag¢ao, microagressoes



Abstract

Introduction: The oncological diagnosis and respective doctor-patient communication is
a complex process in healthcare and hard to achieve in an effective and pleasing way for
both parties. The doctor’s lack of preparation may contribute to this increased difficulty,
causing feelings of anxiety and distress in their patients, affecting the therapeutical
relationship with the doctor, as well as patient’s quality of life. Objectives: Evaluate the
experience and needs felt by the patients during the diagnostic appointment. Methods:
Interpretative qualitative study using semi-structured interviews and a range of
questions to evaluate the impact of the oncological history in the patient’s life as well as
the quality of the doctor-patient communication were analysed using Likert-like scales.
14 volunteers and current patients at IPO Lisboa participated in this study. The content
was analysed using Thematic Analysis. Results: Doctor-patient communication has been
characterized as adequate, with the majority of the participants referring as essential
the human qualities of their doctors. From the thematic analysis five themes emerged:
(1) patient’s expectations regarding their oncological diagnosis; (2) patient’s experience
while he/she receives the diagnosis, (3) management of the patient and the disease
during treatment and follow-up, (4) barriers in the management of this experience, (5)
microaggressions throughout the clinical process. Conclusion: 64,3% of the participants
has positively characterized their doctor’s way of breaking bad news, and 57%
considered excellent the availability of their doctors to address patient’s doubts and
concerns. Medical training in humane and sociocultural dimensions to better correspond

to their patients’ needs were regarded as important.

Keywords: Breaking bad news, oncological diagnosis, communication barriers,

microaggressions
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Introdugao

O cancro é a segunda doenca ndo transmissivel causadora de morte, mais comum
em todo o mundo, ficando apenas atras das doencas cardiovasculares (OECD/European
Union, 2020). De acordo com a Organizagao Mundial de Saude (OMS), estima-se que em
2020 tenham morrido 9.6 milhdes de pessoas com cancro em todo o mundo, e segundo
dados europeus mais recentes, em 2021, estima-se que tenham surgido em Portugal
58.000 novos casos de cancro, de acordo com o Observatério Europeu de Sistemas e
Politicas na Saude (2021). Por ser uma doenca cada vez mais frequente, é importante
que os/as profissionais de saude que lidam com esta doenca, quer seja no diagndstico
como no tratamento, sejam eficazes na comunicagdo com os/as seus/suas doentes e

familias.

Os modelos de comunicacdo médico/a-doente ocidentais assentam numa
abordagem mais aberta e participativa, por parte do doente, na tomada de decisao
sobre os exames a realizar, as opcdes terapéuticas que deseja aceitar e a abordagem a
gualidade de vida e esperanca de vida apds o diagndstico (Ferraz Gongalves et al., 2017),
numa realidade bastante diferente daquela que é conhecida nos modelos orientais, que
se pautam por uma hierarquiza¢do da consulta, dando mais poder ao/a médico/a sobre
as decisdes a tomar no tratamento do seu doente (forte componente cultural associada
a esta abordagem) (Rao et al., 2016; Saqib & Inam Pal, 2021; Tu, Kang, Zhong, & Cheng,
2019).

A comunicacdo médico-doente é fundamental, para o estabelecimento de uma
alianca terapéutica que beneficia o/a doente no curso da sua doencga, e também para
melhorar a sua qualidade de vida (Wan et al., 2020). Varios estudos tém demonstrado
que uma relacdo aberta com o/a médico/a, em que existe espaco para fazer perguntas,
expor os seus medos e preocupacoes, e esclarecer duvidas tem um impacto positivo no
curso da doenca, diminuindo os niveis de stress, ansiedade e depressdo associados a
doenca, e promove a literacia em salde do doente e a sua satisfacdo com os cuidados

de saude prestados (ElKefi & Asan, 2021; Pensieri et al., 2018; Wan et al., 2020).

A comunica¢do médico-doente em oncologia tem uma dificuldade acrescida, pois
ainda subsiste o estigma psicoldgico associado a palavra “cancro” (Nyblade et al., 2021),

sendo que a comunicagao do seu diagndstico deve ser realizada num setting adequado
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(Figg et al., 2010). A carga psicoldgica negativa induzida por este diagndstico pode limitar
a capacidade do doente de exprimir as suas ideias e emogdes e comprometer, mesmo
gue momentaneamente, o estabelecimento de uma relagdo terapéutica adequada com
o/a seu/sua médico/a (Gorniewicz et al., 2017; Siminoff, Ravdin, Colabianchi, & Saunders

Sturm, 2000).

Cabe ao clinico explorar a compreensdo do seu doente sobre a sua situacao
clinica, sobre as varias formas de prosseguir, nomeadamente que exames realizar, que
protocolos terapéuticos tem disponiveis, sobre o seu prognéstico e qualidade de vida e

ainda ter a capacidade de transmitir esperanca ao/a seu/sua doente (Zhou et al., 2014).

Contudo, durante a formacdo académica de um/a médico/a, existe pouco ou até
mesmo nenhum treino para a comunica¢dao de mas noticias (Albuquerque, 2013). As
falhas na formag¢dao podem contribuir para uma dificuldade na comunicagdo de mas
noticias e outras situacGes desafiantes, o que pode contribuir para uma maior
insatisfacdo do/a doente com o/a seu/sua médico/a (Hahne, Carpenter, Epstein,
Prigerson, & Derry-Vick, 2023), pois este/esta doente acaba por ndo se sentir ouvido/a
e compreendido/a pelo médico/a, bem como traduzir-se numa pior sensagdo de bem-

estar e desesperanca perante o cenario apresentado (Al-Issa & Helft, 2021).

A comunicacdo médico-doente pode ser dificultada por outros factores, que
incluem a idade, etnia, orientacao sexual, estrato socioeconédmico, grau de escolaridade,
literacia em saude, comportamentos paraverbais e ndo verbais (tanto do/a médico/a
como do/a doente)(Allen, Rogers, Brown, & Harris, 2021). Estes factores podem
aumentar ou diminuir o grau de afinidade do/a médico/a com o/a seu/sua doente, a
adesdo terapéutica e a frequéncia em consulta do/da doente (Allen et al., 2021).
Contudo, no processo de troca de informacgdes e de didlogo com o/a doente podem

surgir microagressoes.

De acordo com a definicdo apresentada por Sue e colegas (Sue et al., 2007) a
microagressao corresponde a um comportamento, atitude ou expressao verbal, que é
manifestado geralmente de forma inconsciente e subtil, sem intuito expresso de ofender

mas que transmite um viés geralmente negativo (frequentemente é depreciativo) para
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com uma pessoa ou grupo (os mais comuns sdo direcionados a etnia, género e

orientacdo sexual e por vezes interseccionados).

As microagressdes em contexto de salde, sobretudo na relacdo médico-doente,
podem manifestar-se pela menor abertura do médico em divulgar e explicar ao/a
seu/sua doente o seu diagndstico, tratamento e progndstico, uma vez que o/a médico/a
considera que o/a doente ndo tem capacidade de compreender a informacdo e como tal
é mais retinente em partilhar a mesma, permitindo assim ao/a doente uma postura
passiva, limitando dessa forma o seu poder de decisdo; a adop¢ao de uma postura mais
autoritaria e paternalista para com o seu doente, como que numa atitude de
infantilizacdo do/a seu/sua doente e dizendo-lhe aquilo que deve fazer sem lhe dizer o
porqué; um discurso demasiado tecnicista ou apenas focado nos aspectos mais
mensuraveis da doenca, podem promover a exclusdo dos doentes do seu préprio
processo terapéutico, perpetuando de forma institucional estes comportamentos e
aumentando as disparidades e desigualdades no tipo de cuidados de saude prestados
aos doentes(Cruz, Rodriguez, & Mastropaolo, 2019; Ehie, Muse, Hill, & Bastien, 2021;
Sue et al., 2007).

Este estudo teve como objectivo compreender a experiéncia dos/as doentes
antes, durante e apds receberem um diagndstico de cancro e identificar as suas

necessidades, tanto gerais como especificas, durante todo o processo da doenga.
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Métodos

Tipologia de estudo

Este é um estudo qualitativo, retrospectivo

Estruturacdo do estudo

Foi desenvolvido um modelo de interpretagao qualitativa usando entrevistas
semiestruturadas, constituido por 4 partes, como consta do Anexo Il. A sua analise é
descrita de acordo com as Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research

(COREQ) guidelines (Tong, Sainsbury, & Craig, 2007).

Participantes
Todos/as os/as participantes deste estudo cumpriam os critérios de inclusdo

estabelecidos previamente a implementa¢do do guido, ou seja, teriam idade igual ou
superior a 18 anos, bem como diagndstico prévio ou actual de cancro. Todos/as os/as
participantes foram informados/as do propdsito do estudo, do dmbito da recolha de
dados e a sua posterior utilizacdo, tendo assinado um consentimento informado que
ficou em posse da investigadora principal e, ficado com uma cépia do mesmo com os
dados de contacto da investigadora caso pretendessem retirar-se do estudo, como

consta do Anexo |I.

Visto que este estudo tem como objectivo a avaliacdo da comunicacdo de mas
noticias em contexto oncolégico, foi solicitada a parceria a Liga Portuguesa Contra o
Cancro, que prontamente acedeu ao pedido, na pessoa da Dra. Marta Pojo, e com

orientacdo presencial na pessoa da Dra. Helena Grilo.

Assim sendo os/as participantes deste estudo pertencem aos diversos grupos de
voluntariado da Liga Portuguesa Contra o Cancro com sede no Instituto Portugués de
Oncologia de Lisboa, nomeadamente “Movimento Vencer e Viver” (Cancro da Mama),
“MovAplar” (Cancro da Laringe), “Movimento de Apoio a Pessoa Ostomizada” (Cancro
Colorretal, Cancro da Bexiga), bem como aos doentes presentes nas instalacdes destes

movimentos nas datas de recolha de dados.

Os dados foram recolhidos presencialmente entre os dias 27 e 31 de Marco de

2023.
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A amostra foi constituida de forma aleatdria, voluntaria e ndo remunerada,
obtendo-se um total de 14 participantes., sendo 10 participantes do género feminino e
4 do género masculino. Os participantes sdo na sua maioria casados/as, com nivel de
educacdo superior, com actividade profissional qualificada, sem comprometimento da

independéncia fisica.
A caracterizacdo dos participantes encontra-se sumarizada na Tabela 1.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas dos/as 14 participantes

Variavel N Percentagem (%)
Género Feminino 10 71,4
Masculino 4 28,6
Idade (anos) 51-60 3 21,4
61-70 5 35,7
>71 6 42,9
Estado Civil Casado/a 8 57,1
Divorciado/a 2 14,2
Viuvo/a 3 21,4
Unido de facto 1 7,1
Escolaridade Antiga 42 classe 2 14,3
Ensino Basico 2 14,3
Ensino Secundario 4 28,6
Ensino Superior Licenciatura 5 35,7
Ensino Superior Doutoramento 1 7,1
Profissdo Trabalhador/a qualificado/a 11 78,6
Trabalhador/a ndo qualificado/a 3 21,4
Nacionalidade Portuguesa 13 92,9
Francesa 1 7,1
Naturalidade Lisboa e Vale do Tejo 8 57,1
Centro 4 28,6
Sul 1 7,1
Fora de Portugal 1 7,1
Dependéncia Pessoa Independente 14 100
fisica
Dependéncia Pessoa Independente 13 92,9
:ssir:l)mlco- Pessoa Parcialmente dependente 1 7,1
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Materiais

° Quantitativos
Constam todas as questOes relativamente a caracterizagdo socio-demogréfica
dos/as participantes (parte | do guido), compreensdo da situacdo pré-diagndstico
dos/as participantes (parte Il do guido) e ainda avaliagdes relativamente ao
impacto de diagndsticos oncoldgicos familiares prévios, afectacdo na vida dos/as
participantes, a importancia do tema nas suas vidas, e os vdrios padrdes de
comunicacdo estabelecidos durante todo o processo clinico (partes Il e IV do
guido). Algumas questGes abertas foram posteriormente transformadas em
guestdes com categorias para facilitar a visualizacdo e compreensao dos dados

colhidos. Estes aspectos quantitativos foram preenchidos pela investigadora.

. Qualitativos

Correspondem a parte Il do guido, a entrevista semi-estruturada em si. Nesta
entrevista foram abordados os diversos momentos da evolucdo da doenca, desde
0s primeiros sintomas e suspeitas, primeiras consultas, quem confirmou o
diagndstico oncoldgico, os passos que se seguiram, as necessidades e emocoes
gue sentiu antes, durante e apds a comunicacdo do diagndstico, e uma reflexao
global da experiéncia. Estas entrevistas foram gravadas em suporte audio, e
posteriormente transcritas para andlise segundo o método da Andlise Tematica
com recurso ao software MAXQDA 2022® nas seguintes dimensdes: (1)
Expectativas dos doentes relativamente ao diagndstico oncoldgico, (2)
Experiéncia do/a doente no momento do diagndstico, (3) Gestdo do/a doente e
da doenga durante o tratamento e follow-up, (4) Barreiras na gestdo da

experiéncia globalmente e (5) Microagressdes durante todo o processo clinico.

Procedimento

Recolha dos dados
Foram realizadas entrevistas semiestruturadas, nas instalacbes dos diversos

movimentos que participaram neste estudo, estando apenas presente no momento da
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entrevista, a investigadora principal e o/a entrevistado/a. Foram garantidas todas as
condigcbes de privacidade necessdrias a entrevista. Este método foi considerado o mais
apropriado para obter de forma mais detalhada e fidedigna informacGes sobre a
experiéncia dos/as entrevistados/as no momento do seu diagndstico. Foram
estabelecidos 5 temas centrais, que correspondem aos objectivos do estudo e que foram
previamente explicados aos participantes, e correspondem a (1) Expectativas dos
doentes relativamente ao diagndstico oncoldgico, (2) Experiéncia do/a doente no
momento do diagndstico, (3) Gestdo do/a doente e da doenca durante o tratamento e
follow-up, (4) Barreiras na gestdo da experiéncia globalmente e (5) Microagressoes

durante todo o processo clinico.
As entrevistas tiveram a duragdao média de 25 minutos.

Analise dos resultados
Para o tratamento e analise dos dados quantitativos recolhidos nas partes |, Il e
IV foi utilizado o software MAXQDA Stats Pack 2022® e construidas tabelas de

frequéncias e percentagens para os varios itens.

Para o tratamento e andlise dos dados qualitativos recolhidos na parte Il deste
estudo, foi utilizado o software MAXQDA 2022 ®. As entrevistas foram integralmente
transcritas a partir dos registos de dudio obtidos aquando da recolha de dados, ndo
sendo devolvidas aos participantes, e uma vez completa a andlise do seu conteldo, estes
registos serao eliminados 6 meses ap6s a conclusdao do estudo, tal como descrito no
consentimento informado dado a todas/os as/os entrevistadas/os, de forma a garantir a

confidencialidade e anonimato dos respectivos dados.

A andlise tematica de Braun & Clarke (Braun & Clarke, 2006; Clarke & Braun,
2020) foi utilizada como modelo para a interpretacdo e analise dos dados obtidos. Este
modelo foi considerado o mais adequado para o estudo em questdo por ser aberto,
flexivel e enriquecedor na exploracdo da experiéncia, perspectivas e opinides dos/as

participantes, e é constituida por 5 passos:

A investigadora principal familiariza-se com a informagdo recolhida, através da
leitura e releitura das transcricGes das entrevistas, de nova audicdo dos registos e das

anotagdes tomadas. Apds esta fase, a investigadora principal codifica linha-a-linha todos
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os segmentos de dados relevantes para o estudo, organizando-os nos temas ja
estabelecidos anteriormente. Os temas e respectivos cddigos foram analisados num
mapa de conceitos por toda a equipa de investigacdo, como consta no Anexo lll, de forma
a aferir a adequacdo da codificagdo ao propdsito do estudo. Por fim os temas e cédigos
criados foram analisados e enriquecidos com excertos das entrevistas para melhor

caracterizag¢dao do tépico em questdo.

Consideragdes Eticas

Todos/as os/as participantes receberam uma breve explicacdo sobre o propdsito
do estudo e um consentimento informado detalhado. Devido ao caracter sensivel das
entrevistas, foi referido que em qualquer momento da entrevista, o/a entrevistado/a
poderia requer a sua exclusdao do estudo, bem como em qualquer momento posterior
ao término da mesma. Como medidas de protecao de dados, apenas a investigadora
principal teve acesso aos registos de dudio das entrevistas e a restante informacao
colhida nos questionarios foi devidamente codificada, garantindo-se desta forma a
confidencialidade e anonimato dos/as participantes e das suas respostas. As gravacdes

audio serdo eliminadas seis meses apds a defesa da tese.

Este estudo teve a aprovacdo da Comiss3o de Etica da Faculdade de Medicina da
Universidade de Lisboa (CAML), presente no Anexo |V, e da Liga Portuguesa Contra o

Cancro.
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Resultados
Compreensdo da situacdo pré-diagnostico dos/as participantes
Relativamente a situacdo pré-diagndstico dos/as participantes, a grande maioria
nao tinha antecedentes familiares de cancro que soubesse, ndo tinha preocupagdes
sobre desenvolver a doenga no futuro, a dete¢ao do cancro foi precedida de queixas

fisicas prolongadas, e a data do estudo o cancro reportado foi o primeiro e Unico.

Relativamente as primeiras rea¢ées aquando da suspeita de cancro, estas foram
maioritariamente negativas, e incluem sentimentos de choque, ansiedade, receio

perante a situagao.

Perante a suspeita de cancro, metade dos participantes referiu ter recorrido a
uma consulta de especialista, tanto por iniciativa prépria, como por recomendacdo do/a

médico/a que primeiro avaliou os sintomas.

Todos os dados recolhidos para caracterizacdo e avaliacdo da situacdo pré-

diagndstico encontram-se na Tabela 2.

Tabela 2. Compreensdo da situagdo pré-diagndstico dos/as participantes

Variavel N  Percentagem  Média [Min-
(%) Max] anos

Antecedentes Sim 5 35,7

familiares de  N3o 9 64,3

cancro (que

saibam)
Quem? Tios/as 2 14,3

Pais 3 21,4
Irm3os/as 2 14,3

Grau de Muito pouco 1 7,1
afetacdo no/a  Substancialmente 3 21,4
participante Muito 1 7,1
Fez Sim 4 28,6

Se sim, tratamento? N3o 1 7,1
Atingiu a Sim 1 7,1
cura? Nao 4 28,6
Faleceu Sim 3 21,4
devido ao Nao 2 14,3
cancro?
Grau de Nada 3 21,4
influénciano  Muito pouco 1 7,1
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estilo devida  Pouco 1 7,1
do/a
entrevistado/a
Realiza com regularidade Sim 11 78,6
rastreios oncoldgicos? N3o 3 21,4
Resultado positivo ou Sim, inconclusivo 1 7,1
inconclusivo no rastreio? Sim, positivo 4 28,6
Nao 9 64,3
Possibilidade de ter uma Nada 5 35,7
neoplasia no futuro a/o Muito pouco 4 28,6
preocupava Pouco 3 21,4
Substancialmente 2 14,3
Abordava o tema com Nunca 6 42,9
familiares e amigos/as? Raramente 1 7,1
Poucas vezes 2 14,3
Algumas vezes 3 21,4
Frequentemente 2 14,3
Se a opinido dos familiares e Nada 3 21,4
amigos/as sobre este tema era Muito pouco 4 28,6
importante? Pouco 4 28,6
Substancialmente 3 21,4
Como foi detectado o cancro? Queixas fisicas 7 50,0
prolongadas
Exames de rotina 3 21,4
Consulta de 4 28,6

especialista

Primeira reacdo quando surgiu
a suspeita de cancro?

“Choque” (3), “Tristeza” “Acreditei que
tinha um anjinho da guarda”, “Chorei”,
“Receio”, “Ansiedade” (2),
“Preocupacdo” (2), “Aceitacao”,
“Negacdo”, “Tira-lo”

Como lidou com a Procurou outras 4 28,6

possibilidade de ter um opinides

cancro? Procurou ajuda 3 21,4
clinica
Especialista 7 50,0

E a primeira neoplasia que Sim 13 92,9

tem? N3ao 1 7,1

Diagndstico actual Cancro da Mama 8 57,1
Cancro da Laringe 3 21,4
Cancro da Bexiga 1 7,1
Cancro do Rim 1 7,1
Melanoma 1 7,1

Ha quanto tempo recebeu o
diagndstico de cancro?

17,3 [1,5-40]
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Analise Tematica

Os dados que se seguem sao representativos dos sentimentos, reacgdes, perspectivas e

vivéncias dos/as entrevistados/as em todo o processo clinico, desde a suspeita de cancro

até ao seu tratamento e follow-up até ao momento, como consta na figura 1

Figura 1. Mapa de Conceitos
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Tema 1: Expectativas dos/as doentes relativamente ao diagndstico oncolégico

Os codigos analisados neste tema foram, Sintomas, Valorizacdo dos sintomas

pelo/a médico/a, Médico, Suspeita, Segunda opinido, Exames, Orientacdo apds exames,

Expectativas

Os/as participantes revelam que quando notaram os primeiros sintomas ndo os

valorizaram imediatamente, tendo levado algum tempo a consultar o médico. De forma

geral o primeiro médico a quem recorreram foi o médico de familia, contudo outros
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optaram por uma consulta de especialidade, sobretudo os entrevistados com cancro da
laringe. Algumas das entrevistadas referiram que o/a médico/a que as atendeu

desvalorizou os seus sintomas, o que trouxe grande sofrimento as entrevistadas.

“Primeiro sintoma foi um corrimento, uma drenagem... Parecia uma dgua. E
aquilo foi aumentando gradualmente, aumentando, aumentando. E eu ia Id
e “ah é um eczema” até que me chegou ao mamilo “ah é um eczema, vamos
tratar do eczema” e anddamos ali talvez um més ou mais a tratar do eczema,
e aquela drenagem sempre a acontecer e cada vez mais espessa. Até
comecgou a pegar ao sutid. E eu constantemente Id “doutor, isto jd se pega o
sutid ja me magoa” “Ai ponha uma compressa. Vamos mudar de pomada”.
Pronto comecou a fazer um... jé um corrimento de pus ensanguentado. “E s6

isso? Ndo tem importdncia”. ECO6

A orientacdo do clinico depois de valorizados os sintomas foi uniformemente o pedido
de realizagdo de exames. Os exames mais frequentes foram os de imagem (Eco, VEnd,
TC, RM) e técnicas invasivas (bidpsias). Durante este processo de exames e espera pelos
resultados, foi também bastante frequente nas respostas dos/as entrevistados/as a falta
de informacao sobre o propésito do exame e o resultado dos mesmos, havendo mesmo

casos de negacdo na divulgacdao destes mesmos resultados.

“A excisdo que ele fez foi para andlise... e ele depois tinha que me dar o
resultado, mas nunca me deu. Isto foi a 25 de Novembro. E eu fui, fui lg,
queria o resultado e ele dizia-me “ndo se preocupe, vd passar o Natal e o Ano

Novo descansada e depois venha cd que a gente opera outra vez”,

(...) Mas nunca lhe disse o resultado? Nunca lhe disse o que é que era?

Ecol3 - Ndo, nunca.” ECO13

Apds os resultados dos exames, e na consulta que se seguiu, a maioria dos/as
entrevistados/as refere sentimentos de ansiedade, medo, angustia e negacdo perante a

hipotese de ser cancro.

“E eu disse “desculpe eu chamo-me Ecol4” porque eu estava convencida que

ele estava a olhar para os resultados da mamografia de outra pessoa....
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Porque efectivamente sentia-me sauddvel, ndo sentia nada na mama e
portanto ia fazer o exame de rotina, e ndo queria acreditar que ele estava
mesmo a olhar para a minha mamografia, apesar de ele me ter me dito que
muito provavelmente era etc, eu pensei muito provavelmente, mas ndo estd

certo”

“(..) Perante assim o levantar da suspeita... (...) Eu fiquei, fiquei logo

apavorada” ECO4

Apesar de alguns entrevistados/as referirem o pedido de uma segunda opinido clinica, a
maioria foi encaminhada para o IPO. Apesar de metade das respostas ser ainda no
sentido da ndo compreensdo total do potencial desta referenciacao, estes foram entdo

encaminhados para a consulta respectiva a sua patologia.

Tema 2: Experiéncia do/a doente no momento do diagndstico
Os cédigos analisados neste tema foram, Local do diagndstico, Quem deu a
noticia, Confirmacao do diagndstico, Palavras associadas a cancro, Rea¢des, Presenca de

outras pessoas no diagndstico, Familiares e amigos, Atitude perante a doenca.

A grande maioria dos/as participantes teve a confirmag¢do do seu diagndstico
durante a consulta com o/a oncologista ou cirurgid/o, no HSM ou no IPO. Os resultados
dos exames foram divulgados aos/as participantes de forma clara e pragmatica, sendo
as expressdes “cancro” e “tumor maligno” as mais frequentemente utilizadas pelo/a

médico/a para se referir ao diagndstico.

De acordo com o relato dos/as participantes, a forma como o/a médico/a lhes
comunicou o diagnéstico foi a que consideraram ideal para a transmissdao desta ma
noticia, uma vez que lhes permitiu ficar alerta para a importancia da informacdo que o/a
médico/a lhes estava a transmitir relativamente ao diagndstico, bem como a abordagem
da doenca em termos de opc¢Oes terapéuticas e esperanca de vida se ndo agissem com
rapidez. Contudo, e apesar de considerarem que esta abordagem foi a que melhor se
adequou as suas necessidades, as suas reagdes emocionais foram mais dispersas. Alguns
participantes referem um choque momentaneo com o seu diagnéstico, mas negam um

bloqueio na sua capacidade de continuarem atentos/as as explicacbes do/a médico/a.
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“Quando recebi a noticia fiquei assim num estado... um bocado de choque,

néo é” ECO3

“Sim, portanto, negagdo porque ndo podia...estava demasiado de sauddvel,
ndo sentia nada... a palpagdo, ndo tinha nada, portanto, ndo podia ter cancro

da mama... que era um erro” ECO14

Outros/as participantes manifestaram ainda reacBes de terror e ansiedade com a
confirmacdo do diagndstico. Apesar de suspeitarem do tipo de patologia que poderiam
ter, o estarem na consulta e ouvirem directamente do/a médico/a o diagndstico final ndo

conseguiu amenizar estas reagoes.
“(...) O que é que eu senti? Senti-me nervoso... ansioso...” ECO10
“Fiquei apavorada” ECO4

Outra rea¢cdo comum entre os/as participantes foi a aceitacdo. Esta rea¢do deveu-se
sobretudo a forma como o/a médico/a lhes comunicou a noticia, explicando as
complicagdes que poderiam advir do atraso no tratamento da doenga e no potencial de
recuperacdo pds tratamento, bem como de algo que os/as participantes descrevem
como “uma forga interior” que os motivou a quererem resolver a situacdo que agora

presente eles/as ndo poderiam mudar.
“Eu tenho uma aceita¢do grande, eu ndo posso mudar um cancro.” ECO1
“Fui assimilando aquilo tudo e é isso... fui aceitando” ECO6
“Fiquei logo decidido a tird-lo e a resolver a questGo” ECO7

A reacdo menos frequente entre os/as participantes foi a negacdo. A maioria dos/as
participantes ja tinham sintomas a data do diagndstico, o que de certa forma ajudou-os
na preparac¢ao para a noticia, contudo quando o diagndstico é feito durante um exame
de rotina sem sintomatologia preditiva, a negacdo e a revolta dominaram a experiéncia

do doente.

“Sim foi uma negagdo mesmo, uma revolta...com esse diagnostico senti-me

revoltada.” ECO11
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Parte importante deste tema é a auséncia de familiares ou amigos no momento do
diagndstico. A larga maioria dos/as participantes refere ter recebido o diagnédstico
sozinho/a no consultério médico e que foi por opg¢do propria que o fizeram. Alguns
manifestaram preocupacao para com a rea¢ao dos seus familiares ao diagndstico e como
tal optaram por os “poupar” a essa noticia no mesmo momento em que eles/elas
préprios/as a recebiam, escolhendo posteriormente um momento mais oportuno para
o fazerem. Dos/as participantes que tiveram acompanhamento nesse momento, o/a

conjuge foi o elemento mais frequente.
“Estava acompanhado com a minha esposa” ECO3
“Sempre com o meu marido, sempre sempre sempre” ECO6

Contudo, e apesar de ndo estarem presentes no momento do diagndstico, a rede de
apoio familiar e de amigos ndo deixou de estar presente no momento apds o diagndstico,
quando os/as participantes decidiram partilhar a noticia com eles/elas. Em algumas
situacdes, foram até bastante importantes para nao sé estabelecer prioridades, mas
também, para acalmar e dar esperanca no futuro. Transversalmente os/as participantes
referem que esta rede de apoio foi fundamental na sua vivéncia, e que em variados
momentos ao longo do tempo foi a eles que recorreram para falar sobre a doenca e

ganhar animo.

“E a minha familia... imenso, imenso (apoio). Eu tenho uma boa familia,
gragas a Deus, o marido sempre disponivel muito a apoiar-me, as irmds, os

pais...” ECO1

“Estava sozinha, mas depois fui transmitir ao meu marido. O marido também
acompanhou me sempre, mesmo até fazendo, até ir fazer aqui a minha

quimioterapia, ele estava sempre comigo” ECO4

“Sim. Decidi contar ao meu companheiro... disse “olha, nGo vamos dizer nada

aos miudos... vamos de férias”, e ele disse “estds doida? Nem pensar” ECO14

De salientar ainda a atitude dos/as participantes perante o diagndstico oncoldgico. A

quase totalidade dos/as participantes referiu que encarou a doenga com esperanca e
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positivismo, passado o primeiro momento de confrontagdao com o diagndstico. Quando
questionados sobre se quando receberam o diagndstico pensaram que poderiam
morrer, a maioria referiu que ndo, uma vez que as doencgas oncoldgicas podem ser
trataveis. Alguns/algumas participantes referiram ainda uma crenca de foro religioso,
que os/as ajudou a assimilar o diagndstico e a encarar o futuro, sentindo-se assim mais

tranquilos/as relativamente ao seu progndstico.

“Eu sou muito de OK, temos um problema como é que se resolve? (...) A
pessoa é deparada com cancro ou a possibilidade de ter um cancro, eu ndo
posso lutar, eu ndo posso fazer nada...Eu so tenho é que agarrar isto e tratar

o melhor possivel e foi o que eu fiz” ECO1

“Eu nunca pensei que fosse morrer. Porque também nunca pus isso em

causa...” ECO2

“Eu quero ter futuro...Quero sonhar eh pd eu quero sonhar que um dia ainda

vou a Cuba pd se ndo for, ndo vou, mas deixem-me eu sonhar que vou!” ECO5

“Eu como lhe disse sou uma pessoa muito crente, e acredito que Deus me
tem ajudado muito, muito, muito, em tudo. Pela forga... por eu querer sempre
resolver as coisas, sempre me levantar, sempre vir, sempre me mexer...”

ECO12

Tema 3: Gestdo do/a doente e da doenga durante o tratamento e follow-up
Os cddigos analisados neste tema foram, Procedimentos, Efeitos secundarios,

Atitude durante o tratamento, Mudanca de comportamentos do/a entrevistado/a.

Apds o momento de diagndstico, e explicado ao/a doente os passos que se
seguiam, os/as participantes relataram que avancaram para as propostas terapéuticas
recomendadas pelos/as seus/suas médicos/as. Maioritariamente foi seguida uma
abordagem cirurgica e subsequente tratamento dirigido ao tipo de cancro em questao.
Uma parte dos participantes referiu que nem todos os efeitos secundarios lhes foram
devidamente explicados pelos seus/as médicos/as e que o surgimento destes efeitos ndo

desejaveis os/as transtornou.
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“(...) Portanto, ndo foi ela diretamente que me disse isso. Foi s6 depois vim
ao IPO, a consulta com o cirurgido que ele me explicou que uma das

consequéncias poderia ser o ficar sem voz, e isso deixou-me assustado” ECO7

E de notar com particular interesse que no caso das doentes com cancro de mama, ndo
foi a parte cirdrgica que Ihes causou maior transtorno, mas sim a perda de cabelo. Esta
perda de cabelo foi referida com evidente pesar pelas participantes, pois mais que algo
estético transmitia aos outros a sua doenca, e segundo as participantes, suscitava
comportamentos e palavras, que apesar de serem tentativas de conforto, Ihes causava
desconforto e sofrimento psicolégico acrescido. Para algumas das participantes o
estigma associado a palavra “cancro” ainda era muito pesado e este sinal exterior de

doenga era causa de ansiedade e desesperanga.

“Quando o cabelo caiu...Ai é que eu acordei... ai é que a coisa mudou de
figura, porque eu nunca tive dores, nunca me doeu nada...sem cabelo ndo
me sentia bem [...] agora o cabelo néo, porque eu... toda a gente ia ver, toda
gente ia saber o que eu tinha, e eu estava tdo infeliz, tdo infeliz, tdo infeliz...
por toda a minha vida... toda apds a morte do meu marido, da doenca dele...
e eu achava que aquilo ia ser... as pessoas olhavam para mim e iam ter pena

de mim” ECO?2

“Portanto, ndo sei muito bem explicar...uma que foi muito dura para mim,
que foi inutil e dura...porque antes de me cair o cabelo, portanto, cortei curto,
mas isto como jd tinha_usado muito curto antes, ndo me fez muita confusdo,
mas, entretanto, procurei uma peruca e procurei perucas...e experimentei

perucas e ver-me com perucas para mim.... Eu... NGo dava.” ECO14

Outras participantes dentro do mesmo grupo referiram ainda alguma “felicidade” por
este efeito indesejado (a queda de cabelo), pois aumentou-lhes a confianca para com a
equipa médica e restantes profissionais de saude, fortalecendo a adesdo da participante
a sua terapéutica e levou-a a encarar este efeito como preditivo de “estar no bom

caminho” ou “no caminho para a recupera¢ao”.
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“(...) o primeiro tratamento ndo caiu logo e quando eu cheguei ao sequndo
tratamento e disse “Olha, afinal ainda ndo caiu” e ela disse, “mas vai cair...”
e quando caiu eu fiquei tdo feliz, porque o que eles me disseram se estava a
cumprir, e quando uma pessoa vVé que as coisas acontecem como eles dizem...
a pessoa confia mais ndo é? E eu passei a confiar totalmente neles

(médicos/as) para tudo” ECO5

Algumas participantes referiram ainda ter mudado de comportamento apds o
diagndstico e tratamento oncoldgico. Relataram que se tornaram pessoas mais activas e
com habitos mais saudaveis, pois estes sdo comportamentos que podem modificar,

enquanto o cancro que tiveram apenas foi algo que tiveram de batalhar contra.

“Uma alimentag¢éo sauddvel ndo evita cancros a 100%! Ndo evita, ajuda.
Estar mais sauddvel para aguentar bombas que vém a seguir. E comer
saudadvel? Eu posso fazé-lo. Ter uma vida sauddvel? Eu posso fazé-lo. Tentar
ser ...tudo estd relacionado... o ndo fumar, o beber pouco porque eu bebo um
bocadinho de vinho... Mas é fazer estas coisas todas sim, ndo mudei
drasticamente a alimentagdo na altura. Havia esta sensibilidade na altura,
mas hoje naturalmente e porque sou mais informada, como muito mais

legumes, mais verduras, como carne, como peixe, como tudo” ECO1

“Mudei completamente a minha vida...Acho que nunca tinha feito nada de
especial, a ndo ser ir para o Algarve e ndo sei qué coisinhas pequenas...passei
a sair... a viajar... a fazer montes de coisas, a aproveitar, sabe? Mesmo! Tudo

aquilo que eu ndo tinha feito até aquela altura” ECO11

ApOds a primeira entrevista foi acrescentada uma pergunta a todos os/as participantes,
gue foi considerada de particular importancia para o estudo, “Cancro, ainda é uma
palavra que assusta?” a qual todos/as os/as participantes responderam
inequivocamente que sim. Apesar de considerarem que desde o momento em que
primeiro receberam o diagndstico oncolégico até ao presente momento, ainda persiste
uma conotac¢do prementemente fatalista relativamente ao cancro, o que de acordo com
os/as participantes pode modular a reacdo dos/as doentes que recebem este

diagnodstico. A maioria dos/as participantes referiu que actualmente encara a doenca

26



III

como “algo que é tratavel” e referiu que a menor formacdo do/a doente em termos de
literacia em saude pode contribuir fortemente para esta aparente perpetuagdo de que

“cancro = morte”.

Tema 4: Barreiras na gestao da experiéncia globalmente

Os cddigos analisados neste tema foram, Dificuldades em falar com o/a
médico/a, Atitude do/a médico/a, Se coloca questées ao/a médico/a, Ocultacdo de
informacdo clinica, Adequac¢do do tempo de consulta, Relacionamento com o/a
médico/a que deu o diagndstico, Se a sua experiéncia é comum, Impacto negativo

causado pela ma comunicacdo do/a médico/a.

Os/as participantes relataram limitacGes nas suas experiéncias bastante diversas
com os/as respectivos/as médicos/as. Cerca de 2/3 dos/as participantes referiram
relagdes abertas com os/as seus/suas médicos/as, com espaco para colocarem questdes
e onde os seus medos e receios eram abordados sem grandes entraves a comunicacgao,
algo também extensivel aos seus familiares, podendo contacta-los pessoalmente ou via
remota (por telefone, por email). Os/as participantes que relataram esta abertura de
relacionamento mantiveram os/as respectivos/as clinicos como médicos/as apds o
diagndstico e tratamento oncoldgico, pois sentiram-se sempre muito apoiados por
eles/elas o que lhes transmitiu calma e um sentimento de confianca para com eles,

referindo mesmo o estabelecimento de relacdes de amizade fora do contexto da doenca.

“(...) E quando eu fui falar com o cirurgido, isto muito honestamente, foi
como “nada de mal me vai acontecer a partir daqui” porque ele teve uma
foreca na minha... teve uma forga tdo grande... transmitiu-me uma paz, uma
tranquilidade... o consultdrio dele, passou a ser tipo um...um lugar assim de
culto, onde as pessoas se sentem bem... Era a melhor pessoa, o meu melhor
amigo, como se eu o tivesse conhecido a vida toda e onde cada uma das
palavras que ele dizia eram absorvidas assim... na melhor vertente pronto

ECO11

“Este disse-me tudo e deu-me o apoio que eu precisava sempre, encaminhou-

me na radioterapia e pronto...senti-me sempre muito apoiada por ele. E é
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como lhe digo, as vezes entrava no consultdrio dele em baixo e saia de ld

animada e com uma vida nova” ECO13

Por outro lado, cerca de 1/3 dos/as participantes referiu uma relagdo mais distante e fria
com os/as respectivos/as médicos/as. Esta relacdo mais desconectada, de acordo com
os/as participantes deveu-se a sua menor capacidade de colocar questdes aos/as
médicos/as, de exprimirem as suas duvidas e sentimentos, e por se sentirem pouco

confortdveis em abordar temas mais sensiveis e com impacto na sua qualidade de vida.
“Eu devia ter feito tantas perguntas e ndo fiz...” ECO6

“Houve um bocadinho do médico, mas eu compreendo. Hoje eu

compreendo... ele tem que ser um bocadinho frio. Mas é muito bruto...” ECO9

Outros casos ainda, referiram um completo desinteresse da parte médica pela situacdo

do/a doente o que aumentou o stress sentido pelo/a doente.

“(...) foram semanas sem saber o que se devia fazer efetivamente para estar
encaminhada... a confiar numa pessoa, que ia fazer efetivamente o seu
trabalho, de encaminhamento para o servigo adequado e que néo o fez e que

ndo pareceu efetivamente muito preocupada com isso” ECO14

Nestes casos de pior relagdo terapéutica os/as participantes sentiram necessidade de
trocar de médico, pois revelaram n3o sentir confianca no/a médico/a em questdo e que

a experiéncia os/as tinha marcado de forma negativa.

“Mas eu tive a necessidade de fazer o corte e hoje nGo é o meu ginecologista,
inclusive procurei outro, ndio me lembro quanto tempo depois, mas eu tive

necessidade de fazer isso.” ECO1
“Deixou de ser minha médica” ECO14

De forma global os/as participantes sentiram que toda a informagdo que pretendiam
obter lhes foi dada pelos/as seus/suas médicos/as, ndo conseguindo identificar

momentos em que algo lhes fosse ocultado propositadamente.
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“Nunca me escondeu nada! E, eu para mim, para a minha maneira de ser eu
agradego porque eu gosto das coisas para saber mesmo bem néo fantasiar,
a pensar “ah se calhar ndo ou ainda pode ser, ndo sei qué”. Néo opd... E é.”

ECO5

Os/as participantes referiram sempre uma grande satisfacdo pela forma directa com que
o diagndstico lhes foi transmitido, bem como as opg¢des terapéuticas disponiveis.
Durante o processo referiram também o cuidado e atengdo por parte dos/as seus/as
médicos/as em transmitirem uma mensagem de esperanca e de conforto, o que

contribuiu para a resiliéncia dos/as doentes durante o seu tratamento.
“Passaram-me esperanga, mas ndo uma esperanga irreal” ECO1

“Nota 10 nota 10 porque se houvesse mais era mais. Soube explicar tudo...

Sem me enganar em nada sim, sem me omitir nada. Tudo aquilo que ele

explicou era tal e qual aquilo que podia acontecer, as hipdteses melhores,

intermédios, piores (...) “olhe posso-lhe fazer uma pergunta? Porque é que

ndo veio com um decotezinho maior ou com um colar daqueles bonitos e nGo

sei qué estd ai toda tapada” e eu assim “ai senhor doutor que horror, entéo
»u

agora estd tudo assim” “nem pensar a proxima vez que vier aqui vem como

eu a vida primeira vez” ECO11

Durante a consulta de diagndstico os/as participantes revelaram um sentimento de
insatisfacdo com o tempo disponibilizado pelo/a médico/a para esse efeito. Sentiram-se
abalados no momento em que lhes foi comunicado o seu diagndstico e entenderam a
postura mais pragmatica dos/as seus/suas médicos/as justificando-a com preocupagdes
acessorias (outros doentes para ver, casos mais complicados que os deles/delas,
constantes interrupcbes telefénicas). Apesar de tudo, consideraram que o
acompanhamento nas consultas subsequentes foi mais adequado dentro das limitacdes

temporais.

“Mas eu acho que essa falta de dar a noticia a pessoa... porque isto nos
hospitais hd tanto doente e tio poucochinho tempo para se estar com uma

pessoa que se tem logo outro a seguir” ECO2
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“Isto as vezes pode ser um pouco de falta de tempo, se calhar. Falta de tempo
porque se calhar tém 20 pessoas para ver numa manhd e as vezes nGo hd
tempo para tudo e estarem sempre a ser chamados...e é telefonemas, e isto

as vezes é um bocado falta de tempo que eles também tém” ECO5

Quando questionados sobre se a sua experiéncia seria comum, a maioria dos/as
participantes teve alguma dificuldade em responder de forma assertiva e contundente.
Muitos/as ponderaram durante alguns segundos sobre a sua resposta e acabaram por
concluir que a forma como reagiram a comunicagao do seu diagndstico oncoldgico ndo
¢é a mais frequente. Para fundamentarem a sua resposta os/as participantes elaboraram
sobre o tema, referindo que a sua aceitacdo e rede de suporte foram factores
importantes para a experiéncia em si. Contudo, e por forca do que observam durante o

seu voluntariado, apontam essas mesmas diferengas nas outras pessoas.

“Na altura, nGo pensei nisso, ndo é? Hoje com mais experiéncia por causa do
voluntariado e de ouvir muitas pessoas... muitas pessoas que passam por
isso, por causa do que faco aqui no vencer e viver. Sei que as pessoas reagem
todas de forma diferente e que a forma como eu reagi néo é, néo é, ndo é,
ndo é mais comum, ndo é. as pessoas muitas vdo-se abaixo, muitas negam,
muitas com angustiadas, muitas tém muitos medos, muitos medos, muitos

medos” ECO1

“Ha muitas, muitas diferen¢as, muitas, muitas, muitas. Hd pessoas que ndo
aceitam mesmo. Hd pessoas que ndo deixam que nds olhemos para elas,
porque estdo mutiladas, hd outras pessoas que aceitam bem demais. Ndo é

normal.” ECO2
“Acho que é mais dificil para as outras pessoas”

“A maior parte das pessoas vai muito abaixo. A maior parte das pessoas que
a gente encontra aqui vdo muito baixo, mas eu também néo tenho... porque
assim ha pessoas que as vezes os maridos as deixam, ha muita historia, muita

historia muito triste” ECO5

30



Por outro lado, na sua larga maioria os/as participantes manifestaram concordancia
sobre o impacto negativo que uma mda comunicagdo feita pelo/a médico/a tem no
doente, e como isso afecta o seu progndstico. Em parte os/as participantes sentiram que
a repeticdo desta comunicagdo para os/as médicos/as acaba por os/as tornar um pouco
mais frios/as e distantes dos/as seus/suas doentes, o que leva a um distanciamento e

despersonalizagdo da comunicagao feita.

Muitos referiram ainda como factor limitante a auséncia de contacto visual durante esta
comunicac¢do o que torna o diagndstico mais dificil de aceitar e como tal induz mais
ansiedade e inseguranca no/a doente a sua frente. Outra caracteristica bastante
mencionada pelos/as participantes foi a menor capacidade de comunicar partes de
informacdo consideradas importantes, como os potenciais efeitos secundarios dos
tratamentos, cuidados a ter durante todo o processo de tratamento e follow-up. O
impacto na qualidade de vida é outra area critica que os/as participantes referiram como
ausente nas situacdes de ma comunicagdo clinica, o que de acordo com os/as
participantes, para doentes menos esclarecidos, poderia constituir um factor acrescido

de stress e ansiedade.

“Eu acho que sim. Eu aqui a conversar com as pessoas acho que sim. Acho
que hd médicos que sdo um bocado frios. Acho que hd médicos que ja lidam
tanto com esta situagdo que néo se lembram que para aquela pessoa é a

primeira vez. Eu isso acho que sim, que é uma falha.” ECO2

“Afecta negativamente o doente sim, eu acho que sim. E muito importante a

maneira como o médico comunica e explica a situagéo.” ECO8

“Ai isso... E muito, muito, muito. Eu se for a um médico que quase nem olha
nem escreve... que dizer escreve mas ndo tem contacto visual nenhum...”

ECO12

Em simula, os/as participantes sentiram que um bom médico deve ser humano/a,
cuidadoso/a, empatico/a, capaz de transmitir informacdo de forma clara, ser honesto/a
sobre as consequéncias dos tratamentos e potenciais efeitos secundarios, aberto/a e

disponivel para que em qualquer momento que o/a seu/sua doente sinta necessidade
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de esclarecer duvidas ou simplesmente de ser tranquilizado o possa fazer, e uma
adequada linguagem ndo verbal (contacto visual, cadéncia do discurso, timbre de voz).
Todos/as os/as participantes concordaram que o treino destas capacidades é importante
na formacdo de um/a médico/a e que sdo fundamentais para melhor se comunicar um

diagndstico oncolégico, e que se presente, atenua o fardo da doenca.

“A pessoa tem que ser super super acompanhada. Acompanhada,

acarinhada, ter-se paciéncia para a pessoa” ECO5

“Tem de ter uma compreensdo suficiente para saber com quem é que estd a

lidar do outro lado...” ECO7

“Eu acho que eles tém que olhar para a pessoa e acho que tém que... perceber
conversar um bocadinho antes de... eu acho que faz toda a diferenca. Ndo sei
se hd uma disciplina no curso de Medicina que ensine isso... ndo hd, pois ndo?
Pronto. Eu acho que eles precisavam dessa disciplina. Percebe? Porque tem
que se olhar para a pessoa, conversar com ela... aquela converseta de trazer
por casa a perguntar pelos filhos, pelos netos, conforme a idade, e percebe-

se como é que a pessoa é..” ECO9

Tema 5: Microagressoes

Relativamente as microagressoes, os/as participantes ndo conseguiram de uma
forma geral, recordar momentos em que directamente se sentissem expostos a
comentarios depreciativos ou limitativos para com eles/as durante a sua experiéncia.
Contudo em 4 entrevistas foi possivel identificar pelo menos um exemplo destas

situagdes.

Microinvalidacdo - Uma participante recordou a atitude do médico perante o diagndstico

e a forma como o comunicou como paternalista. Apesar de ndo considerar desadequada
a forma como o médico o fez, acabou por adoptar uma postura compreensiva para com
o médico, justificando com a idade (tanto do médico como a sua) este tipo de

abordagem.

“Passo a minha experiéncia... e eu penso muito nisto, eu acho que pronto a

forma como ele lidou comigo um bocado, um pouco paternalista (...) era
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muito nova e ele era mais velho, parecia um avozinho, era um doce de

pessoa.” ECO1

Uma outra participante, recordou os momentos nas consultas em que o/a médicos/a lhe
comunicava informagdes importantes para o seu tratamento, recorrendo a linguagem
demasiado técnica, ignorando o facto de a participante ndo ter formacdo na area. A
participante sentiu-se desconfortavel e confusa perante as explicagdes dadas e solicitou

novas explicagoes.

“(...) Aliags, as vezes as explicagcdes até eram técnicas e ai eu se nGo percebia

alguma, perguntava.” ECO14

Microatague - Outra participante referiu de forma concreta, a atitude depreciativa da
médica para com ela, referindo-se a ela em termos brejeiros, o que deixou a participante
bastante desconfortdvel e desconfiada com a médica em questdo. A participante
recordou ainda com bastante desagrado e manifesta revolta a atitude de menosprezo
perante a dor que sentia na altura por parte da médica. Estes sentimentos foram
posteriormente processados com o corte na relacdo terapéutica que a participante tinha

com a médica.

“ela tinha assim uma linguagem um bocado peculiar essa senhora... e eu
vinha ao penso todos os dias. E ela com medo que isto (dreno) voltasse a
entupir, era ela e duas enfermeiras na sala de enfermagem, e ela carregava
e carregava, mas eu tinha isto tudo empedrado... isto era uma pedra e eu
ndo sentia nada... e ela disse “o que vale é que esta gaja ndo sente nada
sendo ja me tinha mandado a merda”. (...) Ela dava-me pouca confianca
porque eu achava que ela ndo estava a levar isto a sério. Quer dizer eu estou

a sofrer muito e ela estd a brincar demais com esta situagdo.” ECO6

Microagressdes corporais — Um participante identificou um momento em que o médico

ndo Ihe comunicou que no curso do seu tratamento lhe iria retirar a prostata e que isso
iria comprometer a sua qualidade de vida, no pds-intervengdo. O participante recordou
com evidente constrangimento o ocorrido, pois o médico aligeirou o impacto deste

efeito secunddrio como algo que ja ndo era necessario ou importante para a vida do
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doente, uma vez que este ja ndo era casado, descartando por completo a importancia

que o participante dava a sua vida sexual.

“(...) e ele depois disse “pronto..olha...ere¢bes... praticamente acabou-se...

mas como o senhor ndo é casado...” ECO10

Avaliagdo global da experiéncia dos/as participantes

Relativamente a avaliagdo que os/as participantes fazem da experiéncia no seu
global, desde o momento em que surgiram os primeiros sintomas a conclusdo do
tratamento, e na forma como decorreu toda a comunicacdo médico/a-doente,

tendencialmente os/as participantes avaliaram de forma positiva todo o processo.

Para cerca de 64% dos/as participantes a forma como lhes foi comunicado o
diagndstico foi considerada adequada, considerando igualmente boa a forma como o/a
médica lhes explicou os préximos passos a dar e toda a envolvéncia da doenca,
corroborando desta forma a satisfacdo demonstrada durante a entrevista com o grau de
empenho do/a médico/a em garantir o/a seu/sua doente ficava esclarecido/a na

consulta.

Em cerca de 57% dos/as participantes o/a médico/a tinha uma disponibilidade
excelente para |lhes esclarecer duvidas e receios, o que vai ao encontro do que foi
referido na andlise temdtica, e que é bastante valorizado pelos/as participantes pois

reduzia consideravelmente os seus receios e sensacdo de ansiedade.

Relativamente a reagdo dos/as participantes perante o seu diagndstico, esta foi
mais dispersa, variando entre a neutralidade e a boa, o que reforca os sentimentos de
choque e de aceitacdo referidos pelos/as participantes aquando do momento do

diagndstico.

Em relagdo a avaliagdo da sua comunicagdo para com o/a médico/a, cerca de 85%
dos/as participantes consideraram que foi boa, o que estd associado a facilidade em
colocar questGes aos/as médicos/as. Apesar de alguns/algumas participantes referirem
dificuldades iniciais na forma como abordavam os/as respectivos/as médicos/as, estas

dificuldades foram-se reduzindo ao longo das consultas.
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Relativamente a avaliagdo global da comunicacdo entre o/a participante e o/a
seu/sua médico/a, cerca de 78% referiu que existiu uma boa comunicacdo entre as
partes, o que se relaciona com o sentimento de confianca para com a equipa médica e
demais profissionais de saude envolvidos na gestdao de todo o processo terapéutico.
Apesar de terem sido referidas algumas falhas nesta comunicacdo (p.ex., lapsos de
informag¢do, menor clareza na explicagdo do procedimento e eventuais efeitos

secundarios), os/as participantes avaliaram de forma positiva a relagdo estabelecida.

Todos os dados recolhidos na avaliagdo da experiéncia global do participante

encontram-se na Tabela 3.

Tabela 3. Avaliacdo global do grau de satisfagdo do participante com a relagdo médico/a-

doente

Avaliagdo Ma Indiferente Boa Excelente
Variavel
Como avaliaaformacomo 1(7,1%) 1(7,1%) 9 (64,3%) 3(21,4%)
a/o médica/o lhe
comunicou a noticia?
Como avalia a forma como 0 2(14,3%) 6(42,9%) 6 (42,9%)
a/o médica/o lhe explicou
a situacgdo clinica?
Como avalia a 1(7,1%) 0 5(35,7%) 8 (57,1%)
disponibilidade da/o
médica/o para lhe
esclarecer duvidas?
Como avaliaasuareacdao  3(21,4%) 5(35,7%) 5(35,7%) 1(7,1%)
a noticia?

Como avalia a sua 0 0 12 (85,7%) 2 (14,3%)
comunicagdo com a/o

médica/o?

Como avalia globalmente 0 0 11 (78,6%) 3 (21,4%)

a comunicacdo entre si e
a/o médica/o?
Nenhum dos/as participantes classificou a sua experiéncia como “Péssima”

Recomendag¢6es na comunicagao de mas noticias
Relativamente as ultimas quatro questées do guido, estas pretenderam avaliar a
opinido dos/as participantes relativamente a elementos que consideram importantes no

momento do diagndstico. Por serem perguntas abertas, para posterior analise foram
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codificadas em grupos que exprimissem a opinido/sentimento geral que os/as

participantes queriam transmitir.

Numa primeira pergunta aos/as participantes é questionado se mudariam algo
na forma como lhes foi transmitido o seu diagndstico, e cerca de 64% respondeu que
ndo alteraria nada. Este resultado relaciona-se com as opinides dos/as participantes,
uma vez que a grande maioria considerou adequada a forma com o diagndstico lhes foi

transmitido, sentindo-se amplamente satisfeitos/as com a abordagem tida no momento.

Na segunda questdo, sobre os elementos que os/as participantes consideram
importantes neste momento de comunicacdo de diagndstico, os mais frequentemente
mencionados foram a frontalidade e a empatia, o que se encontra em linha com o que
foi dito nas entrevistas, onde os/as participantes se sentiram mais a vontade e

confortaveis com abordagens mais pragmaticas, mas ditas com tacto.

Na terceira questdo, sobre que conselhos dariam aos/as médicos/as sobre a
forma de comunicar mas noticias, cerca de 35% dos/as participantes referiu que
conhecer a pessoa que estd a frente do/a médico/a é importante, pois uma ma
comunica¢do tem um feito negativo na vivéncia do/a doente, e como tal a abordagem
devera ser modulada com base na pessoa presente naquele momento e nao feita de
forma uniforme. A empatia e a humanidade foram ainda atributos classificados como
importantes nestes momentos, pois de acordo com as opiniGes dos/as participantes a
sensibilidade com que os/as médicos/as abordam os/as seus/suas doentes e como os/as
conseguem tranquilizar é bastante importante para uma experiéncia menos traumatica

e angustiante.

Na dltima pergunta colocada aos/as participantes, foi-lhes pedido que
pensassem sobre que conselhos dariam aos/as doentes que recebem estas noticias. A
linha condutora dos 5 grandes grupos de conselhos é a do optimismo para o futuro, pois
tal como referido durante as entrevistas, os/as participantes consideram que o cancro
deixou de ser uma doenga obrigatoriamente fatal, e como tal o seu conselho vai nesse

sentido.

Todos os dados recolhidos relativamente a estas questdes encontram-se

descritos na Tabela 4.
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Tabela 4. Elementos importantes na comunicagdo de mas noticias e conselhos aos/as
médicos/as e doentes

Variavel N Percentagem
(%)
Como gostaria  Sem alteragdes 9 64,3
que a noticia lhe Franqueza/Frontalidade 2 14,3
tivesse sido -
comunicada? Simples 2 14,3
Moderagao 1 7,1
Que elementos Conhecer a pessoa do outro lado 2 14,3
considera Dizer a verdade 2 14,3
importantes Frontalidade 3 214
neste tipode  Empatia 3 21,4
momentos? Comunicag¢ao nao verbal 1 7,1
Presenca de acompanhante 1 7,1
Compreensao 2 14,3
Que conselho Humanidade 2 14,3
d:'aria aos/as Conhecer o/a doente 5 35,7
médicos/as na Sinceridade 3 21,4
forma de
comunicar mas  Formagao 1 7,1
noticias? Empatia 3 21,4
Que conselho  Preparacgao para tudo 3 21,4
daria aos/as Pensamento positivo 3 21,4
doentesque  Coragem 3 21,4
recebem estas  paciéncia e calma 3 21,4
noticias? Esperanca 2 14,3
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Discussao
A comunicagdao de maus diagndsticos, particularmente no caso oncoldgico é algo
de elevada dificuldade, ndo sé para o clinico como para o/a doente que o recebe (Aein

& Delaram, 2014; Appleyard et al., 1991).

A pouca preparac¢do dos/as médicos/as durante a sua formagdo académica para
a comunicacdo destes diagndsticos, pode explicar a dificuldade acrescida que a maioria
dos profissionais de saude relata quando confrontados com a necessidade de
abordagem aos/as seus/suas doentes neste contexto (Gorniewicz et al., 2017; Jiang et

al., 2020; Sleiman et al., 2021).

No contexto de um mau diagndstico oncoldgico, os/as participantes sentiram-se
maioritariamente ouvidos pelos/as seus/suas médicos/as, pois estes, de uma maneira
geral, valorizaram as suas queixas e solicitaram os exames que consideravam
importantes para obterem um diagndstico. Apesar de ndo ser transversal o
contentamento perante alguma falta de esclarecimento sobre a motivacao do exame,
os/as entrevistados/as foram reagindo com alguma ansiedade perante a forte suspeita

de que algo menos bom estaria por detras desse pedido.

Esta gestdo de expectativas do/a doente é bastante importante os sentimentos
de frustracdo, medo, ansiedade e stress podem, se ndo forem devidamente identificados
e abordados, comprometer ndo sé a relagao terapéutica mas também a prépria adesao
do/a doente ao tratamento (Jiang et al., 2020; Matthews, Baken, & Ross, 2020), pois este
sente-se so e abandonado num mundo de receios (Park, Park, & Lee, 2020), que nao

foram devidamente acautelados pelo/a seu/sua médico/a.

Tal como descrito por Narayanan e colegas, a utilizacdo de “expressoes de aviso”
podera diminuir a ansiedade dos/as doentes relativamente a possibilidade de receber
mas noticias (Narayanan, Bista, & Koshy, 2010). Um dos conselhos mais frequentes
dos/as entrevistadas a futuros doentes é precisamente o estarem preparados para tudo,
e encararem a possibilidade com paciéncia e calma, pois sentem que nao existe ninguém

melhor para os/as ajudar a ultrapassar esta fase do que os/as médicos/as.

Relativamente a experiéncia em concreto, do momento da confirmacdo do

diagndstico oncoldgico, os/as participantes demonstraram um largo espectro de
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reacdes, desde o choque a aceitagdo. Estas reagGes correspondem a mecanismos de
defesa psicoldgicos (Matthews et al., 2020) perante o diagndstico oncoldgico. Apesar de
na avaliacdo global da experiéncia os/as participantes referirem com alguma frequéncia
a importancia de terem um acompanhante presente neste momento, o que se verificou
foi exactamente o seu oposto. Os/as participantes preferiram receber o diagndstico
sozinhos/as e sé depois comunicarem aos seus familiares e/ou amigos/as. Esta tendéncia
contraria o que autores como Baile e colegas descrevem no seu estudo (Baile et al., 2000;
Seifart et al., 2014), pois um sistema de apoio no momento em que o/a doente é
confrontado com uma noticia modificadora da sua perspectiva de vida, é considerado de

elevada importancia.

A palavra “cancro” nem sempre foi a terminologia utilizada pelos/as médicas,
surgindo a expressdo “tumor” como alternativa. Esta opcdo pode relacionar-se ndo sé
com a dificuldade do/a préprio/a médico/a usar uma palavra com uma conotagdo ainda
tdo marcadamente estigmatizante, mas também pela prépria incapacidade do/a doente
em aceitar aquela expressdo como parte integrante da sua vida (Roy et al., 2005).
Contudo, e apesar de algumas reacGes iniciais desfavoraveis, os/as participantes
adoptaram uma postura positiva relativamente a doenca, assente ndo sé na sua rede de
suporte familiar e de amigos bem como espiritual (Mousavi & Akdari, 2010). Reforcaram
a importancia da presenca destes elementos durante o processo ndo sé de confirmacao
de diagndstico, bem como durante os tratamentos que realizaram, sendo fonte de

resiliéncia e esperanca.

A maior parte dos/as participantes adoptou uma postura mais passiva
relativamente ao seu tratamento, uma vez que seguiram e aceitaram as opg¢oes
terapéuticas comunicadas pelos/as médicos/as como “a Unica alternativa a seguir”. Este
modelo mais paternalista (Batista e Silva, 2010) contraria a filosofia praticada, de forma
geral, pelos modelos médicos ocidentais, onde as op¢bes sdo apresentadas como tal e
ndo como vias de sentido Unico. Os/as participantes demonstraram algum desagrado
pelo facto de os potenciais efeitos secundarios ndao terem sido devidamente abordados,
sendo de particular importancia nas mulheres com cancro da mama, pois mais que o
transtorno provocado pelo acto cirurgico, foi a perda de cabelo que mais as marcou

negativamente, pois tal como a palavra cancro referida anteriormente, este sinal exterior
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de doenca é considerado um estigma da mesma, o que estimula em terceiros reagdes e
expressoes de pena ou simpatia pela doente, que acaba por acentuar o seu sofrimento

perante a condicdo (Solikhah, Matahari, Utami, Handayani, & Marwati, 2020).

Apesar de em alguns momentos, os/as participantes sentirem que ndo
conseguiriam concluir o seu tratamento, estes referiram um continuo apoio por parte
das pessoas em seu redor, o que aliado a prdpria postura encorajadora do/a médico/a,
contribuiu de forma positiva para a conclusao do processo terapéutico. De salientar que
uma vez ultrapassada esta etapa no processo terapéutico, alguns dos participantes
referiram uma mudanca de atitude perante a vida (Liu, Wang, Zhang, & Zhu, 2022), o
gue estimulou a sua satisfacdo para com a mesma, e reforcou o sentimento de gratidao

por terem ultrapassado a doenca.
Ainda persistem muitas limitagdes na comunicagdo médico/a-doente.

Apesar de a maioria dos/as participantes relatarem agrado perante a abordagem
mais pragmatica dos/as seus/suas médicos/as relativamente ao seu diagndstico, nem
todos os/as participantes sentiram uma ligacdo empdatica ao/a médico/a naquele
momento. A empatia é vista pelos/as participantes como uma das caracteristicas mais
importantes num/a médico/a, algo que varios estudos também demonstraram (Chis,
2020; Dias, Chabner, Lynch, & Penson, 2003; Schofield et al., 2003). Esta caracteristica
estd associada a maiores indices de satisfacdo global dos/as doentes, tal como foi
relatado pelos/as participantes. A sensacdo de “eco” que encontram no/a seu/sua
médico/a transmite calma e esperanca aos/as doentes e permite a constru¢do de uma
base para a relacdo terapéutica, tdo necessaria neste contexto, potenciando o elo de

ligacdo entre ambos/as.

A capacidade de compreensio do/a doente a sua frente, seja por
desenvolvimento da capacidade de escuta activa, seja pela modulagdo da atitude do/a
médico/a (alteragdes subtis na comunicacdo n3o verbal e paraverbal), de fornecer
informagdo de forma clara e explicita sem sobrecarregar o/a doente no momento do
diagnodstico sdo outras caracteristicas importantes para que a comunica¢dao médico/a-
doente se faca de forma eficaz (Matthews et al., 2020) e que permita ao/a doente uma

maior satisfacdo com a relagdo estabelecida com o seu clinico. Contudo, quando estas
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capacidades sdo deficitarias, os/as doentes sentem maior dificuldade em expor as suas
duvidas, em colocar questdes, e sentirem-se parte integrante do processo, acabando por
se sentirem negligenciados/as pelos/as seus/suas médicos/as, optando por terminar a
relagdo que mantém com eles/elas, podendo potencialmente comprometer a sua
capacidade de confianca noutros clinicos no futuro, bem como uma menor adesado as

consultas de follow-up (Kvale, Haugen, & Synnes, 2020).

A limitagdo constatada do tempo de consulta disponivel para a comunicagao do
diagnéstico também se revelou um factor de insatisfacdo e alvo de potencial
melhoramento no futuro, pois além de pouco tempo, os participantes referiram que em
certos momentos os/as médicos/as pareciam alheados/as do momento ou eram
constantemente interrompidos pelo telefone, algo que também contraria um dos passos
no modelo de comunicacdo de mas noticias mais utilizados em contexto oncolégico

(Baile et al., 2000).

Um ponto limitativo também abordado e importante para os/as participantes foi
a ocultacdo de informacdo. Os participantes referiram satisfacdo perante o nivel de
informacdo que lhes foi prestado pelo/a seu/sua médico/a na altura do diagndstico,
manifestando particular agrado pela ndo ocultacdo de informacdo clinica importante,
pois dessa forma conseguiram compreender e aceitar o seu diagndstico e o caminho a
prosseguir. Consideraram de forma geral que uma atitude mais protecionista e menos
esclarecedora, contribuia de forma negativa para a experiéncia do doente, pois
desconsiderava a necessidade e direito a informacdo pelo/a doente e que |hes retirava
poder de decisdo e controlo sobre a evolucdo do seu préprio processo terapéutico

(Torishima, Urao, Nakayama, & Kosugi, 2020).

Em oposicdo, de uma forma geral, os/as participantes consideraram que a sua
vivéncia da doencga ndo é a forma mais comum com que as restantes pessoas lidam com
o diagndstico oncoldgico. Para esta sensacdo, contribui fortemente as caracteristicas
intrinsecas de cada participante, e a sua capacidade de “dar a volta a situa¢do”, algo que
descrevem como sendo o oposto daquilo que experienciam enquanto voluntarios. A
capacidade de transmitir esperanca realista e adequada a situacdo do doente, foi
considerado um factor importante e nem sempre presente nos diagndsticos mais

recentes, de acordo com a experiéncia dos/as participantes.
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Por ultimo, relativamente a experiéncia com microagressdes em contexto de
salde apesar dos resultados aferidos neste estudo serem pouco clarificadores quanto a
sua identificagdo por parte dos/as participantes, foi impactante ouvir os seus relatos
relativamente a situagdes onde foram tratados de forma ndo correspondente ao seu
estatuto (microassalto) e ainda como algo tdo sensivel como o impacto da vida sexual na
qualidade de vida sénior (Twitchell, Wittmann, Hotaling, & Pastuszak, 2019) ser relevado
a uma conversa banal (microagressdo corporal)(Cruz et al., 2019), entre o/a médico/a e

o participante.
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Limitagdes do estudo
Apesar dos resultados deste estudo constituirem bons indicadores da qualidade
da comunicacdo médico/a-doente em Portugal, ndo é possivel generalizar esta

conclusdo por diversos motivos.

Desde logo o tamanho da amostra, que é reduzido, ndo permite afirmar que os
dados aferidos neste estudo correspondam a grande maioria das interagdes entre
médico/a-doente noutros locais. Os/as participantes também acabam por acrescentar
um viés de conveniéncia ao estudo, pois tratam-se de participantes cujo diagndstico foi
feito ha mais tempo, e como tal ja analisaram estas interagbes e transmitem de uma
forma ponderada e menos emotiva o que se passou na altura em que receberam o
diagndstico, sendo que alguns dados referentes as emocgdes experienciadas aquando
desse momento poderdo estar perdidas ou serem recordadas de uma forma diferente

aquela verdadeiramente vivida.

Por outro lado, o facto de serem voluntarios em movimentos de sobreviventes
de cancro pode também contribuir para uma maior modulagdo da sua proépria
experiéncia, uma vez que de forma mais ou menos consciente realizam comparagdes
entre a sua experiéncia e aquela dos/as doentes mais recentes, podendo eventualmente
relativizar mais a sua propria experiéncia e encard-la de uma forma actualmente mais

positiva do que realmente foi.
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Conclusao
Para mais de metade dos/as participantes deste estudo, a comunicagdo

médico/a-doente de maus diagndsticos foi realizada de forma adequada

Sera importante no futuro tentar estabelecer comparagdes entre as falhas de
comunicagdo de profissionais vs doentes, para se perceber os pontos em que ambas as
partes convergem e divergem, de modo a equilibrar as necessidades sentidas por ambos

e com isso melhor adequar a comunicagao estabelecida.

Pelo facto de ainda existirem bastantes lacunas em termos de preparacdo dos
clinicos para estes cendrios, seria um bom ponto de partida apostar na formagao dos/as
médicos/as, logo no Ensino Universitario, de modo a minorar as dificuldades na
comunicacdo destes diagndsticos e atingir um equilibrio entre a capacidade

comunicacional do clinico com as expectativas e necessidades dos doentes.

O presente estudo encontra-se ainda em fase de preparagdo para submissao em
publicacdo cientifica, servindo também para a criacdo de um flyer a ser distribuido na

consulta oncoldgica.
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Anexo | — Consentimento Informado

CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE
para Investigac¢ao Clinica

O presente estudo surge no ambito de uma dissertacio de Mestrado Integrado em
Medicina da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa, com o titulo
“Comunica¢do de um diagndstico oncoldgico : Um estudo qualitativo sobre as
experiéncias e necessidades dos doentes”, sob a orientacdo do Professor Miguel Barbosa,
professor na Area disciplinar auténoma de Introducdo a Medicina e investigador
Doutorado da FML, e coorientacdo da investigadora Sara Martinho, membro do Centro
de Investigacao e Intervencgao Social do ISCTE-IUL.

Este documento pretende dar-lhe a conhecer o estudo para que possa decidir se gostaria
de participar:

O presente estudo pretende avaliar a sua experiéncia e necessidades
aquando da recepc¢ao do seu diagndstico oncolégico (cancro) e a importancia
da comunicacdo médico-doente neste mesmo contexto através de uma
entrevista.

Esta entrevista é composta por um conjunto inicial de perguntas de
caracterizacao sociodemografica e clinica o impacto que o diagndstico deste
cancro teve em si, e como avalia a comunicac¢do estabelecida entre si e o seu
médico neste processo, bem como de uma breve entrevista (com a duracdo
estimada de 30-45 minutos), que tem como objectivo de compreender a
experiéncia antes, durante a apds a recepcao do diagndéstico bem como as
necessidades que sentiu nesses momentos e o impacto desta experiéncia na
sua vida

Os resultados deste estudo permitirdo perceber melhor as necessidades
sentidas pelos utentes e o impacto da forma como o diagndstico é
comunicado ao utente. Estes dados poderdo contribuir futuramente para a
formacdo médica.

Em nenhum momento serao recolhidos outros dados a mais do que os que
integram o questiondrio e entrevista. A entrevista serd gravada em suporte
de dudio para posterior transcricdo e andlise integral sendo esse material
destruido no fim do estudo.
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V. Informamos, ainda, que quaisquer dados pessoais por si fornecidos serao
estritamente confidencias e servirdo apenas o propdsito do estudo
anteriormente descrito.

VI. As suas respostas serdo andnimas. De modo a preservar a sua
confidencialidade, no preenchimento do questiondrio, ser-lhe-a atribuida
uma codifica¢do, a que apenas a investigadora tera acesso.

VII. A sua participacao neste estudo é inteiramente voluntaria, sendo que esta
sempre reservado o direito ao participante de o abandonar em qualquer
momento, sem qualquer prejuizo (os dados por si fornecidos poderdo ser
descartados se assim o desejar).

VIIl.  Se, porventura, o desenho do estudo sofrer alguma alteracdo, o participante
serd informado para poder decidir se deseja ou ndo manter o seu
consentimento.

IX. Ao assinar este documento estara a aceitar participar neste estudo.

PARTE DECLARATIVA DO PROFISSIONAL

Confirmo que expliquei a pessoa abaixo indicada, de forma adequada e inteligivel, os
procedimentos que o estudo envolve.

Respondi a todas as questdes que me foram colocadas e assegurei-me de que houve
um periodo de reflexdo suficiente para a tomada da decisao.

Expliquei o caracter Voluntario da participacdo; a recusa ou a retirada do
consentimento e a possibilidade de pedir para interromper ou mesmo desistir de
participar caso sinta necessidade ou vontade de o fazer, sem que dai advenha
qgualquer prejuizo no contexto da sua assisténcia clinica.

Informei que se encontra assegurada a privacidade dos dados pessoais coletados
mediante a pseudonimizacdo dos mesmos, garantida pela atribuicdo de um cddigo
cuja chave de descodificacdo é restrita ao Investigador Principal do projeto ou quem
ele designar para o assistir e / ou em sua substituicdo, bem como a se encontra
acautelada a confidencialidade e a protecdo dos dados pessoais de acordo com o
Regulamento Geral sobre a Protecdo de Dados (RGPD) entrado em vigor em 25 de
Maio de 2016 e plenamente aplicdvel a partir de 25 de Maio de 2018, (Regulamento
(UE) 2016/679 do Parlamento Europeu e do Conselho de 27/04/16), de 27 de abril,
publicado no Jornal Oficial da Unido Europeia, no dia 4 de Maio de 2016, e na Lei n.2
58/2019, de 8 de Agosto.
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Nome legivel da investigadora Principal

ASSINATURA
DATA: /

CONTACTO TELEFONICO E-mail

A PESSOA/REPRESENTANTE

Por favor, leia com atenc¢dao todo o contelido deste documento. Nao hesite em
solicitar mais informacgdes se ndo estiver completamente esclarecido/a. Verifique
se todas as informagodes estao corretas. Se tudo estiver conforme, entdo assine este
documento.

PARTE DECLARATIVA DA PESSOA QUE CONSENTE

Declaro ter compreendido os objetivos do que me foi proposto e explicado pelo
profissional de saude que assina este documento,

Foi-me dada oportunidade de fazer todas as perguntas sobre o assunto e para todas
elas ter obtido resposta esclarecedora, ter-me sido garantido que nao havera prejuizo
para os meus direitos assistenciais se eu recusar esta solicitacdo, e ter-me sido dado
tempo suficiente para refletir sobre esta proposta.

AUTORIZO NAO AUTORIZO
Nome legivel
Assinatura Data: /

NOTA: Este documento é executado em duas vias — uma para o processo/estudo e
outra para ficar na posse de quem consente.
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Anexo Il — Guido de entrevista

O presente guido de entrevista é constituido por 4 partes.
PARTE |

Caracterizagdo da/o entrevistada/o

1. Cdédigo do questiondrio:

2. Dados socio-demograficos
a. Género
Feminino

0

0 Masculino
] Na&o-binario
0

Outro (especifique)

i

Idade: anos

Estado civil
Solteira/o
Casada/o
Divorciada/o
Viava/o

Unido de facto

N I B e B O I R B

Outro (especifique)

Grau de escolaridade
Antiga 42 classe
Ensino Primario
Ensino Basico

Ensino Secundario

i e s s 8

Ensino Superior. () Licenciatura () Mestrado () Pés-Graduacdo ()
Doutoramento
1 N3ao frequentou a escola

e. Profissao

Reformada/o
] Activa/o. () Estudante () Trabalhador/a-estudante () Trabalhador
empregado () Trabalhador de baixa médica () Desempregado



f.

g.

Nacionalidade:

Naturalidade:

3. Grau de dependéncia

a.

O O O

-

Fisica

Pessoa Independente

Pessoa Parcialmente dependente
Pessoa Totalmente dependente

Econdmico-social

Pessoa Independente

Pessoa Parcialmente dependente
Pessoa Totalmente dependente
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PARTE Il

Caracterizacdo da situacdo pré-diagndstico da/o entrevistada/o

Tem antecedentes familiares (até aos pais e tios) que tenham tido ou tenham
diagndstico de cancro ?

[1 Sim.Quem? Qual?
[1 Nao
[l Nao sei

Em que medida esse diagndstico familiar a/o afectou? (Se respondeu NAO na
pergunta anterior avance para a questdo 7)
() Nada () Muito Pouco () Pouco () Substancialmente () Muito

Este/a familiar realizou tratamento para a sua neoplasia?
0 Sim. Qual?
(] Nao. Porqué?

[1 Nao sei

Este familiar atingiu a cura?

[] Sim
[l Nao
[1 Nao sei

Este familiar faleceu devido a sua neoplasia?

[] Sim
[l Nao
[l Nao sei

Em que medida esta situacdo a influenciou no seu estilo de vida?
() Nada () Muito pouco () Pouco () Substancialmente () Totalmente

Realiza com regularidade os rastreios oncoldgicos? (mama, prdstata, colo do
utero, célon) (Caso se aplique)

(] Sim

[0 N3ao. Porqué?

Alguma vez teve um resultado inconclusivo ou positivo nesses rastreios?
[l Sim, positivo.

[J Sim, inconclusivo. Voltou a testar? () Sim () Ndo

[J Nao
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[1 Nao Sei

9. Em que medida a possibilidade de ter uma neoplasia no futuro a/o
preocupava?
() Nada () Muito pouco () Pouco () Substancialmente () Muito

10. Abordava este tema com os seus familiares e amigos?
() Nunca () Raramente () Poucas vezes () Algumas vezes () Frequentemente

11. Em que medida a opinido dua sua familia e amigos sobre este tema era
importante para si?
() Nada () Muito pouco () Pouco () Substancialmente () Muito

12. Caracterizagdo do cancro
a. Como foi detectado o seu cancro?
[J Exames de rotina
0 Queixas fisicas prolongadas no tempo (perda de peso, cansaco, dor,
etc)
[J Pesquisa de sintomas na internet
[0 Consulta de especialistas

b. Qual foi a sua primeira reacdo quando surgiu a suspeita de que podia ter
um cancro?

c. Como foi que lidou com essa possibilidade? (se falou com alguém, se
procurou informacao na internet, etc)

d. E aprimeira neoplasia que tem?
(] Sim
[0 Nao. Qual foi a primeira?

e. Tipo de cancro actual (mama, pulmao, célon, rim, etc..)

f. H&a quanto tempo recebeu o diagnéstico do cancro actual?

PARTE 11l

Caracterizacdo do momento de Diagndstico da/o entrevistada/o
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Agora, pec¢o, enquanto utente, que se lembre de algumas situagdes que envolvam o
contato com médicos/as ou com outros/as profissionais de saude (enfermeiros/as,
pessoal especializado e ndo especializado), quer em situacdes de consulta, internamento
hospitalar, ou outras situagdes de contexto clinico, a partir do momento em que teve as
primeiras suspeitas de um diagndstico de cancro. Ao longo da entrevista, podera
descrever todas as situagdes que quiser: ndo ha um limite de nimero ou de tempo.

Todas as situacbes que descrevera serdo uma grande contribuicdo para este estudo.

o Nesse contexto, quando comegaram os primeiros sintomas? Consegue lembrar-se da
primeira vez que ouviu a palavra cancro associado ao seu quadro clinico? Se possivel
descreva toda a situacdo com todos os detalhes de que se consiga lembrar.

o Quem foi que Ihe deu a noticia? (Especifique: médico/a, enfermeiro/a, outros). Onde
ocorreu a comunicacado do diagndstico? Estavam outras pessoas presentes? (Quem?
Disseram algo? O qué?)

o Considera que o espaco onde se encontrava era o mais adequado para que lhe fosse
comunicado essa noticia? Porqué?

o Quando recebeu o diagndstico, quais foram as primeiras emogdes que sentiu? E que
pensamentos se seguiram? Alguma preocupagao que consiga destacar?

o Percebeu exatamente o que lhe disseram ou teve duvidas? (Em caso de duvidas
como é que elas foram esclarecidas)

o Houve algum assunto que sentiu necessidade de abordar com a/o médica/o? (se
SIM, algum deste/s tema/s a/o deixou desconfortavel?)

o Em algum momento sentiu que o/a profissional de salide se preocupou com o seu
bem-estar? De que forma?

o A relagdo com esse/essa médico/a mudou depois do diagndstico? (Por exemplo:
perdeu confian¢a; ndo voltou mais para o mesmo médico/a ou estrutura, etc.)
Poderia dar uma descricao detalhada da situacdo?

o Como se sentiu apds a comunicagao do diagndstico? Qual foi a emogdo que
dominou? De 1 a 10 classifique a intensidade da mesma (sendo que 10 é o mais

intenso de sempre)
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o E o/a médico, considera que este/a se preocupou com o seu bem-estar? De 1 a 10
classifique esta situacdo em que 1 significa “nada preocupado/a” e 10 “muito
preocupado/a”

o Sentiu que as suas necessidades foram todas abordadas? Quando saiu da consulta
sentiu alguma outra necessidade que ndo exprimiu na consulta?

o Apos ter saido da consulta falou do diagndstico com alguém? A quem? Que feedback
recebeu?

o Sentiu que o tempo de consulta com o/a seu/sua médico/a foi o suficiente para lhe

comunicar este diagndstico?

Para terminar e remetendo para as experiéncias pessoais, no diagndstico oncoldgico, em

contexto clinico:

o Acredita que a sua experiéncia seja comum? Especifique.

o Acredita que uma ma experiéncia possa vir a ter um impacto negativo no
seguimento da terapéutica? De que forma?

o Acredita que existam boas praticas para orientar os/as profissionais de saude,
particularmente para os/as médicos/as, para uma boa comunicacdo médico-

doente, e mais especificamente no diagndstico oncoldgico? De que forma?

PARTE IV

Caracterizacdo dos aspectos positivos e negativos da interacdo comunicacional
médica/o-doente

Com base na sua experiéncia pessoal avalie os seguintes parametros:

Péssima  Md Indiferente  Boa Excelente

1. Como avalia a forma como
a/o médica/o lhe comunicou
a noticia?

2. Como avalia a forma como
a/o médica/o lhe explicou a
sua situagdo clinica?

60



3. Como avalia a
disponibilidade da/o
médica/o para lhe esclarecer
duvidas?

4. Como avalia a sua reagdo a
noticia?

5. Como avalia a sua
comunicagdo  com  a/o
meédica/o?

6. Como avalia globalmente a
comunicagdo entre si e a/o
meédica/o?

Considerando ainda a sua experiéncia pessoal, diga em poucas palavras:

1. Como gostaria que esta noticia lhe tivesse sido comunicada?

2. Que elementos considera importantes neste tipo de momentos em que se
transmitem maus diagndsticos?

3. Se pudesse dar um conselho as/aos médicas/os, sobre a forma como
comunicam estas noticias com as/os suas/seus doentes, qual/quais seria/m?

4. Se pudesse dar um conselho as/aos doentes que recebem estas noticias,
qual/quais seria(m)?




@]

Valorizagéo dos
sintomas pelo/a
médico/a

©] ©]

Exames \ / Médico

e ]—

Expectativas do/a -
doente relativamente

QOrientagao apos a0 diagnéstico Sintomas
exames oncolégico
/ / \
Suspeita S:gﬁi';%a
Expectativas

Gestdo do/a doente e da

T~
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Anexo IV — Parecer da Comissio de Etica do CAML

A\ C/ \M l- oo | @i S, lg:]o ..,r»f.. MM o dresna | 120

[FRE

CEINTRO ATADINICO DI WEDKCINA DE L SEOA

[Procidsnte Exma. Senhors
Prof. Dostor Jobo Forjaz de Lacurda
Dra. Sandra Mariss Gomes Lopes
%
e Faculdade de Medicina da Universidade de Lisbos
==
Dowters Carla Fonsece

Praf. Douters Claudie Sofls Oliveirs Dias Monge
Pref. Doctor Desiel Celdwira

Praf® Deutora Dulce Brito

Meslire Enfermeire. Graca Roldle

Pref. Dector Jodo Lavishe

Dre. Laura Skva Diss

Pref”. Douters Maria do Céu Patelic Neves
Praf”. Doutere Palricis Cashie

I Lisbos, CHULN, 09 de Junho de 2023

lNo-an'.'Pm

Assunto: Estudo "Comunicagio de um disgndstico oncoldgico: Um estudo qualitstivo sobre s experiéncias e necessidades
tos coentes”

Pela presente se informs gue o progeto citado em epigrafe, obteve, em Maio de 2023, parecer favoravel da Comiss3o de Etica,
pendente da siteracSo do Investigador Principel, & Ser es5umido pelo Orientsdor do Mestrado, bem como & madificagio ds
classificagao 0o estudo condigies entrementes sjustadas, considerando-5e 0bServedos s iMperstivos que fundeiem &s Boes
preticas clinicas, 05 preceitos internacionalmente reconheciios de qualidade Stics € Cientifica que devem ser respeitados ne
concecEo e na reslizegio dos EStUCOS CINICOS qUE ENVDIVEM & PErticPacso de Seres humanos.

NO uso das competencias propries constantes o disposto no Decrato-Lei. N.* 87,/95 de 10 de Msi0, & N0 EXercicio dss Suss
fungdes em observancia 80 deliberado ne Lein.* 21/2014 de 16 de Abri, gue aprova a lei da investigagso dlinice, ha sua stusl
redacao alterads pela Lei n® 73/2015 de 27/07/1S, complementsads pelo Decreto-Lei n* 80,2018 (DR n.* 198-2018, Série
I de 2018/10/15) que reforga 0 papel des CoMSS0es de &tica no cortexto da institlicSo em que Se integram, na Sus mssio
de contribuir para 0 CUMprimento de principios ca etica e da bicética, ha prestecao de cuitados de sedde e na reslizacio de
investigaggo clinica, e ainda em hamania com o5 regulementos intemos do CHULN, 05 cOig0s deontologicos, as convengdes,
e &5 recomendagdes constantes das declaragdes e diretrizes intermnecionsis, desighademente ss Declaragdes de Helsinguia s
de Toguio, da Organizecio Mundial de Salde e da UniSo Europeia, 8 Comiss3o de Etics avaliou 0 projeto, que consitera
obedecer 805 requisitos eticos fundamentsis gue devem ser respetados, refletindo o primado da dignidsde e da integndade
humanas.

Encontre-se assegurado o direito & integridade morsl e fisica do participants, CUmpre &s precaucdes essencisis, Cujp designio
visa minimizar eventusis denos para 05 Seus dirsitos de personalidiade, bem cOMO 0 dFeito & privacidade e & protecso tos
8005 pessosss que Ihe dizem respeito, respetando os imperativos refietidos no Regulsmento Geral sobre 8 Protegso e Dados
(RGPD) entraco em vigor em 25 de Maio de 2018 e plenamente splicavel 8 partir de 25 de Maio de 2018, (Reguiamento (UE)
2018/679 do Parlemento Europeu e do Conselho de 27/04/186), de 27 de abril, publicado no Jornsl Oficial da UniSo Europeis,
no dia 4 de Maio de 20186, e na Lei n.* 58/2019, de 8 de AZ0sto

De &cOrto Com oS ramites mstitucionsis definitos, Mes Se informe, GuUe 0 estudo em sprego integrerd a lists mensal de
estucdos sprovedos & ser presente a0 Sr. Diretor Clinico, Prof. Dowtor Rui Tato Marinho, pars conhecimento

Com 05 melhores cumprimentos,
0 Presidente da Comissfio de Etica do CAML
COMISSAO DE ETICA DO CAML
"AVENIDA PROFESSOR EGAS MONIZ ALAMEDA DAS LINHAS DE TORRES, 177
1669-035 LISE0A 1769-001 LSS0A -
Im-am!‘ﬁF“-ﬂm“’o Tok 217 548 000 - Fex 21 S48 215
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