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RESUMO
Introdugao

A comunica¢do médico-doente eficaz é fundamental para a otimiza¢dao dos cuidados
centrados no doente. Este estudo pretendeu identificar a concordancia entre a
informacao facultada pelo médico e a percecionada pelo doente, no decurso da consulta
de Oncologia Médica (OM) e explorar os fatores potencialmente associados a ineficacia

da comunicagao.
Metodologia

Realizagdao de inquérito por entrevista semiestruturada a doentes com cancro incurdvel
e oncologistas apds consulta de OM de 12 vez. Analise da concordancia recorrendo a

estatistica descritiva e dos dados qualitativos utilizando a analise tematica.
Resultados

Foram realizadas 13 pares de entrevistas (12 oncologistas e 13 doentes). Relativamente
ao diagnéstico verificou-se elevada concordancia quando se avaliou o que o doente
sabia previamente (85%) e se de fato a informacao foi efetivamente transmitida (80%)
e reduzida quando se explorou a necessidade de receber informacdo nova (38%).
Relativamente ao tratamento a concordancia foi superior para o tipo de tratamento
(80%) comparativamente a discussdao dos efeitos secunddrios (61%) e resultados
esperados (61%). No que diz respeito ao processo de tomada de decisdo a concordancia
foi de 92% para a preferéncia do doente e de 80% para a participagdo neste processo.
Acerca do prognéstico a concordancia foi de 54 % para a avaliacdo da necessidade de
informacdo e de 38% para a discussao deste tema. Quanto aos fatores que influenciam
a comunicacdo médico-doente foram identificados 3 temas: “o doente ndo esta

n u

sozinho”, “o doente tem um passado” e “reacdo comportamental face a doencga”.
Conclusdes
O grau de concordancia depende do tema discutido sendo manifestamente inferior na

discussdo de prognédstico em comparagcdo com outros temas. O doente identifica



multiplos fatores que interferem com a comunicagao, relacionados com os varios
intervenientes, com experiéncias prévias e com o impacto social e emocional da doencga,

confirmando a complexidade e a bilateralidade deste processo.

Palavras chave: comunicacdo médico doente; consulta de oncologia médica de 12 vez;

fatores que influenciam a comunicacdo; progndstico; comunicacdo de mas noticias.



ABSTRACT

Introduction

Effective patient-physician communication is essential to optimize patient-centred care.
The study aim is to analyse the degree of agreement between the information provided
by the physician and perceived by the patient during the first Medical Oncology (MO)
appointment, and to explore factors potentially associated with ineffective
communication.

Methodology

Semi-structured interviews with incurable cancer patients and their oncologists were
conducted after the first MO appointment. Agreement analysis was done using
descriptive statistics and qualitative data were studied using thematic analysis.

Results

Thirteen pairs of interviews were carried out (12 oncologists and 13 patients). Regarding
the diagnosis, there was a high level of agreement when assessing what the patient
previously knew (85%) and whether the information was actually transmitted (80%), and
reduced when the need to receive new information was explored (38%). Concerning the
treatment, agreement was higher for the type of treatment (80%) compared to the
discussion of side effects (61%) and of the expected results (61%). In terms of decision-
making process, the agreement was 92% for the patient's preference and 80% for
participation in this process. As for the prognosis, the agreement was only 54% for the
assessment of the need for information and 38% for the discussion of this topic. The
investigation of factors that influence patient- physician communication identified 3

central themes: “the patient is not alone”, “the patient has a past” and “behavioural
reaction to the disease”.

Conclusions

The level of agreement depends on the topic under discussion. Compared to other
topics, it is clearly less when prognosis is concerned. The patient identifies multiple
factors interfering with communication, regarding the different agents, previous
experiences, and social and emotional impact of the disease, thus confirming the
complexity and the bilateral nature of this process.



Keywords: physician-patient communication, first-time medical oncology appointment,
factors that influence communication; prognosis; bad news communication.
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INTRODUCAO

Ao longo dos ultimos anos a incidéncia de tumores malignos tem vindo a aumentar
regularmente em Portugal, tal como nos restantes paises da Europa, a uma taxa de 3%
ao ano, de acordo com os dados do Programa Nacional para as Doengas Oncolégicas da
Direcdo Geral de Saude (DGS, 2017). Esta tendéncia justifica-se em grande parte pelo
envelhecimento da populagdo, mas também pela modificacdao dos estilos de vida dos
portugueses. Nos ultimos anos, a evolucdo cientifica nas areas da genética, imunologia,
biologia molecular, fisica, bioinformdtica, entre outras, tem permitido um aumento dos
conhecimentos tedricos e uma melhoria dos meios tecnoldgicos disponiveis para o
diagndstico e o tratamento do cancro, traduzindo-se numa maior eficacia da terapéutica
antineopldsica e no aumento da sobrevivéncia dos doentes. Apesar disso, segundo
dados da PORDATA, em 2018, 24,6% da mortalidade em Portugal foi devida a tumores
malignos, correspondendo a 22 causa de morte (Fundac¢do Francisco Manuel Dos Santos,

2020).

Embora o aumento da incidéncia associada a reducdo da mortalidade tenha promovido
o cancro a uma entidade de elevada prevaléncia e de evolugao tendencialmente crdnica,
continua a ter perante a sociedade uma conotagao negativa, assumindo-se como uma

doenca que afeta de modo significativo o doente e os seus familiares.

O oncologista médico tem um papel central na gestdo global do doente com cancro e
deve adquirir competéncias cientificas, técnicas e relacionais de forma a atuar o melhor
possivel ao longo da trajetdria da doenca. De acordo com os objetivos gerais da
formacdo do internato desta especialidade descritos na Portaria n.2 84/2010 de 10 de
Fevereiro, o oncologista deve: entender a histéria natural, a biologia e a genética do
cancro bem como os principios do seu tratamento; prevenir, diagnosticar e estadiar as
neoplasias malignas; decidir e propor as terapéuticas apropriadas; executar as diversas
modalidades de tratamento médico das neoplasias, avaliar e controlar os seus efeitos

secundarios. O oncologista médico deve ainda obter competéncias em cuidados



paliativos (CP), de forma a adquirir capacidades para atuar ao longo de toda a evolugao

dos diferentes tumores, bem como nos contextos individual, familiar e social.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define CP como cuidados de saude
especializados que melhorem a qualidade de vida dos doentes e de suas familias que
enfrentam sintomas associados a doengas graves e/ou avangadas e progressivas,
através da prevencao e alivio do sofrimento por meio da identificagdao precoce, avaliagao
e tratamento adequado da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais
(OMS, 2002). De acordo com a OMS, os CP podem intervir precocemente no curso da
doenca, em simultdaneo com tratamentos que tém por objetivo prolongar a vida. A
integracdo precoce dos CP na Oncologia Médica (OM) traz beneficios em termos de
controlo sintomatico e qualidade de vida do doente, associa-se a reducdo de futilidade
terapéutica, melhoria da sobrevivéncia global e diminuicdo dos niveis de depressao e
stress nos doentes e cuidadores (OMS, 2002; Temel et al, 2010; Bakitas et al, 2015;
Dionne-Odom et al, 2015).

Os objetivos de conhecimento e de desempenho em CP propostos no plano de formacao
do internato em OM estdo contidos na prépria definicdo de CP descrita pela OMS,
nomeadamente a otimizacdo do controlo sintomatico e a valorizacdo da qualidade de
vida, a integragao dos aspetos sociais, psicoldgicos e espirituais no suporte prestado aos

doentes e familiares.

O acesso do doente oncolégico a CP deve ser garantido, alias, a lei de bases dos CP prevé
esse direito para qualquer cidaddo portugués (Lei n.2 52/2012, de 5 de setembro). Num
pais em que é reconhecida a escassez de recursos, a sua otimizacdo passara pela
definicdo de diferentes graus de complexidade do doente e pela integracdo eficaz da
OM com as equipas multidisciplinares com especializacdo em CP. Radbruch et al (2009)
apresentam um modelo que propée 4 niveis de cuidados a prestar a doentes com
necessidades paliativas: abordagem paliativa, cuidados paliativos generalistas, cuidados
paliativos especializados e centros de exceléncia. O oncologista embora ndo faca dos CP
o foco principal da sua atividade profissional, deve dispor de conhecimentos e

competéncias nesta area, incluidas no nivel de cuidados paliativos generalistas. Segundo



o plano estratégico para o desenvolvimento dos CP para o biénio 2019-2020, é
recomendada para a especialidade de OM formacgao pds-graduada nesta area, de nivel
intermédio (Comissdao Nacional de CP, 2019). Deste modo, na abordagem do doente
oncoldgico, a OM e os CP sdo duas areas que devem coexistir em simbiose, que se

complementam e que partilham objetivos comuns, como referido anteriormente.

Um tema transversal a OM e aos CP é a comunica¢do médico-doente, que assume uma
importancia fulcral na otimizacdo dos cuidados centrados no doente. A capacidade de
comunicar adequadamente com os doentes e seus familiares é um dos objetivos gerais
da formacdo do internato médico de especializacdo em OM, descrita na seccdo B do
artigo 6.5 da portaria n2 84/2010 de 10 de fevereiro. Na drea dos CP a comunicagdo ndo
se restringe a transmissdo de mads noticias, mas torna possivel todo o processo relacional

com os doentes e seus familiares.

A escolha do tema desta dissertacao é justificada por uma motivacdo pessoal. O contato
com doentes oncoldgicos ao longo de 14 anos de atividade assistencial tem-se relevado
para mim uma experiéncia exigente, mas simultaneamente enriquecedora. Tenho
consciéncia que a comunica¢dao médico-doente é provavelmente a area mais dificil da
OM, porque é um processo complexo, passivel de ser afetado por multiplos fatores. Nao
se limita a transmissdo de informacdo e deve possibilitar a identificacdo das
necessidades do doente, de forma a permitir o exercicio de uma medicina personalizada

e mais humanizada.

Esta dissertacdo visa identificar a concordancia entre a informacéao disponibilizada pelo
médico oncologista e a percecionada pelo doente no decurso da primeira consulta de
OM. Foi selecionada esta consulta por ser a que define o inicio da relacdo médico doente
e a que integra uma grande riqueza de informacdo. Foi escolhida uma metodologia
gualitativa por permitir investigar em profundidade a questdo de investigacdo e explorar

fatores que possam interferir com a eficacia da comunicacao.






1. REVISAO DA LITERATURA

1.1 Definicdao de comunicagao

Comunicar deriva do latim comunicare, que significa “entrar em relagao com”. Segundo
Sequeira (2016, pg.2) a comunicacdo €é “um processo dindmico, complexo e
permanente, por meio do qual os seres humanos emitem e recebem mensagens, com a

finalidade de se compreenderem e serem compreendidos pelos outros”.

Segundo a teoria de comunicacdo da escola de Palo Alto, a comunicacdo é a matriz na
qual assentam todas as atividades humanas, podendo desta forma todo o

comportamento ser considerado comunicagdo (Cascais, 2004).

Prieto (2014) define comunicagdo como um processo de transmissao e rece¢ao de sinais
(ideias, mensagens, dados) através de um cédigo (um sistema de signos e de regras) que
é comum tanto ao emissor como ao recetor. Dos principais elementos envolvidos neste
processo (emissor, cédigo, mensagem, canal, contexto, recetor, feedback), destaca-se a
possibilidade de existéncia de filtros, ruidos, barreiras, interferéncias ou enviesamentos

gue podem funcionar como obstaculos e que dificultam a comunicacao.

Prieto (2014) define 3 tipos de comunicacdo: verbal (oral ou escrita), ndo verbal
(postura, gestos, distancia, olhar, movimentos) e paraverbal (variacbes ao emitir uma
mensagem oral, nomeadamente da voz, da fluéncia verbal, das perturbacdes da fala, da
velocidade de emissdo). Sequeira (2016) cita Stuart e Laraia (2006) e descreve que no
processo de comunicagao apenas cerca de 7% do significado é transmitido por palavras,

38% é facultado por sinais para linguisticos e 55% por gestos corporais.

O processo de comunicacdo é bilateral, interativo e dinamico (Prieto, 2014; Cascais,
2004; Sequeira, 2016). A eficdcia e o resultado da comunicacdo sdo uma
responsabilidade partilhada tanto pelo emissor como pelo recetor, mas quem emite a
mensagem deve esforcar-se para conhecer quem a recebe, perceber as suas
motivac¢des, captar a atencdo, adaptar o conteldo e garantir que a mensagem é
recebida e corretamente interpretada. Prieto (2014, p.135) defende que “a analise das

barreiras e interferéncias que afetam a comunicacao explica a possivel existéncia de um



verdadeiro abismo entre aquilo que pensamos, o que queremos dizer, o que
verdadeiramente dizemos, o que os outros querem ouvir, 0 que os outros ouvem, o que

acham ter ouvido e o que acabam por compreender.”
1.2 Comunicagdao médico-doente

Tendo em conta o exposto anteriormente, a comunicagao médico-doente ndo é um ato
solitario, resulta da complexidade da interagdo humana. E um processo dinamico que é
mutavel ao longo das varias etapas da doenga, ndo se restringe ao componente verbal
e pode ocorrer num periodo mais ou menos prolongado de tempo (Cripe e Frankel,

2017; Gilligan et al, 2017).

Watzlawick (2002) citado por Sequeira (2016) na sua teoria de comunicacdo humana
descreve 5 axiomas, dois dos quais assumem particular interesse na transmissao de
informacgao entre médico e doente. O axioma 2 “Toda a comunicagao tem dois niveis,
conteludo e relagdo, sendo que este ultimo classifica o primeiro e é por isso uma
metacomunicacdo” — defende que o conteldo estd relacionado com a informacao
propriamente dita, mas é a relacdo entre os 2 intervenientes que possibilita a
interpretagao do conteudo. O axioma 5 “Todas as permutas comunicacionais sao
simétricas ou complementares, conforme se baseiam na igualdade ou na diferenga” —
clarifica que as trocas comunicativas entre médico e doente tém um carater
complementar, mas desigual. Apesar dos papeis de emissor e recetor serem mutaveis,
o doente pode colocar-se ou ser colocado numa posicao de inferioridade (o médico é o
detentor do conhecimento tedrico e da capacidade técnica). Para além disso, é uma
relacdo saturada de expectativas (o médico tem o dever de lutar contra a doenga) e é
uma relacdo institucional, que acontece fora do ambiente da vida quotidiana do doente

(Cascais, 2004).

A comunicacdo médico-doente eficaz representa um incentivo a adesdo terapéutica e
tomada de decisdo partilhada, potencia a otimizacdo da relacdo médico-doente, a
eficacia na prestacao de cuidados de saude e promove o bem-estar dos profissionais de
saude, doentes e cuidadores (Epstein et al, 2007 citado por Perocchia et al, 2011, Butow

el al, 1995 citado por Kaplowitz et al, 2002). A comunicac¢do tem ainda a possibilidade



de afetar a esperanca, autoestima, controlo e a dignidade do doente (Coyle e Sculco,

2003).

Se inicialmente se assumia a necessidade de o médico possuir aptiddes inatas para
transmitir informacdo de uma forma eficaz ao doente, presentemente estd
documentado que é possivel desenvolver competéncias nesta area, através da
implementagdo de programas de treino estruturados (Sheldon et al, 2005 citado por
Baer e Weinstein, 2013; Gilligan et al, 2017; Stiefel et al, 2010). A revisdo sistematica da
Cochrane incluiu 17 ensaios randomizados e concluiu que o treino em comunicagdo é
eficaz em melhorar as competéncias do profissional de saude relacionadas com a
capacidade de oferecer suporte e de responder empaticamente as emocdes do doente

(Moore et al, 2018).

Deste modo, a comunicacdo médico-doente ndo se reduz a mera transmissao de
informacdo, traz consigo um papel relacional e assume um objetivo terapéutico.
Sequeira (2016) descreve o conceito de “comunicacdo terapéutica”, que consiste na
utilizacdo da comunicacdo de uma forma intencional, consciente e deliberada, para se
obter uma relacao afetiva e de confianca com o doente, de modo a ajuda-lo a resolver
os seus problemas, a promover o seu bem-estar, a melhorar o entendimento dos
cuidados prestados e a estabelecer uma relacdo terapéutica. Desta forma, a

comunicacado terapéutica e a relacdo de ajuda, interligam-se numa simbiose inevitavel.

Sapeta (2011, p. 57) cita Rogers (1984) que define relacdo de ajuda como “uma situagao
na qual um dos participantes procura promover, numa ou noutra parte, ou em ambas,
uma maior apreciacdo, uma maior expressao e uma utilizacdo mais funcional dos
recursos internos latentes do individuo”. A abordagem é centrada no doente,
assumindo-o como um ser humano que apesar de vulneravel, possui todos os recursos
para ultrapassar os seus problemas. Chalifour (2008) citado por Sequeira (2016, p.273)
define relacdo de ajuda como “uma interagao particular entre duas pessoas, cada uma
contribuindo pessoalmente para a procura e a satisfacdo de uma necessidade de ajuda”.
O doente é visto como um sistema aberto, que engloba componentes bioldgicos,

cognitivos, sociais, afetivos e espirituais interdependentes, aos quais se associam



aspetos da hereditariedade, experiéncias passadas e meio ambiente. Segundo este
autor, o médico surge também como um sistema aberto, influenciado pelas
experiéncias prévias e pelos seus varios dominios, mas como profissional de saude e de

uma forma intencional utiliza as suas competéncias na otimizagado da rela¢do de ajuda.

De acordo com Bermejo (2013) o profissional de saude deve ser competente a nivel
técnico, mas também a nivel relacional, emocional, ético, espiritual e cultural; deve
interiorizar as atitudes, aprender a manejar as técnicas e identificar estratégias de
aprendizagem da relagdo de ajuda. O estilo relacional a adotar deve ser facilitador, ndo

diretivo, centrado na pessoa e nao no problema.

Rogers (2004) citado por Sapeta (2011) aponta como atitudes fundamentais no processo
de comunicacdo a aceita¢dao incondicional do doente (ou consideragdo positiva), a
autenticidade (veracidade informativa) e a empatia. A aceitagdo incondicional é uma
atitude que consiste na aceitacdo do outro, sem emissdo de juizos de valor. A
autenticidade é uma atitude que pode ser definida como “o estar bem consigo mesmo”,
requer autoconhecimento e sinceridade (Bermejo, 2012; Rogers, 2004 citado por
Sapeta, 2011). A empatia é descrita por Brazier (1997) citado por Bermejo (2012) como
a capacidade de compreender o mundo interior do outro. Consiste em “colocar-se na
pele do outro e sentir com o outro, ndo para sentir o mesmo que ele”, mas fazer um
esforco cognitivo, afetivo e comportamental de compreender da maneira mais ajustada
possivel o seu mundo dos sentimentos, significados, necessidades, expectativas,
recursos; e comunicar compreensao deste conteddo. As mensagens percebidas
encontram no interior do profissional de saide um eco que facilita essa compreensao.
E um processo ativo, consciente e intencional que segundo Katz (1693) citado por
Bermejo (2012) inclui vdérias fases: identificacdo, incorporacdo, repercussdo e
superacdo. De acordo com Sequeira (2016) a empatia engloba duas componentes
essenciais: a cognitiva (compreender o que o outro pensa) e a emocional (compreender

0 que o outro sente).

A escuta ativa e a reformulacdo sdo técnicas de resposta empatica. A escuta ativa ndo é

um mero ato auditivo. O profissional de saude esforc¢a-se por receber os significados e



as experiéncias da pessoa necessitada de ajuda. Escutar é também perceber, pensar,
sentir, atuar, adaptar o corpo. A escuta passa pela disposi¢cdao de se concentrar no outro,
o que implica que aprenda a “colocar-se entre parénteses”, a silenciar o seu préprio

mundo interior (Bermejo, 2012).

Outras medidas para utilizar a empatia como atitude fundamental na comunicacdo
médico-doente sdo: expressar solidariedade, fazer uso do siléncio, encorajar o doente a
fazer perguntas, declarar o ndo abandono, afirmar o compromisso no suporte do doente
(Gilligan et al, 2017; Cripe e Frankel, 2017; Back et al, 2005; Baer e Weinstein, 2013). A
comunicacao empatica pode aumentar o nivel de confianca no médico, a satisfacdo e o
bem-estar do doente (Gilligan et al, 2017). O oncologista numa relagdo empatica para
além de ter o papel do “profissional que trata o cancro” passa a “oferecer-se a si
proprio” para fomentar uma relagdo terapéutica, reduzindo a possibilidade de futilidade
no tratamento e tecendo um plano de acdo que promove a dignidade, a manutencao da

esperanca e a diminuicdo do sofrimento humano (Cripe e Frankel, 2017).
1.3 Comunicagao médico-doente no contexto da consulta de Oncologia Médica

Segundo Back et al (2005) “o mote para a relagdo médico-doente” é dado na primeira
consulta de OM. Esta consulta traga o inicio de um caminho sinuoso, dominado por
mudancas de estratégias, com sofrimentos e ameacas, mas também com momentos de
sucessos. As competéncias interpessoais dos profissionais de saude que transmitem o
diagndstico de cancro sdao um dos fatores que interferem com a adaptacdo do doente a
situacdo oncoldgica (Roberts et al, 1994). A comunicacdo eficaz neste contexto é um
pré-requisito para se definirem objetivos de tratamento, tomar decisdes e planear o

futuro de acordo com os desejos e valores do doente (Robinson et al, 2008).

Apesar da frequente condicionante de escassez de tempo é uma consulta com multiplos
objetivos: no plano estritamente técnico engloba a colheita da histéria clinica, exame
clinico e a proposta de um plano terapéutico, mas num conceito holistico o oncologista
esforca-se por comecar a conhecer o doente nas suas multiplas valéncias. E necessario
compreender a dinamica familiar, quem assume o papel de cuidador principal, entender

o doente e a familia como uma unidade, necessitada de cuidados de suporte.



A transmissdo de informacdo acerca do diagndstico, extensdo da doenca, opgles
terapéuticas e progndstico sao os principais temas abordados nesta consulta. Gattellari
et al (2002) num estudo qualitativo incluiram 118 doentes com cancro avancado. Apds
a primeira consulta de OM, 84,7% dos doentes foram informados acerca do objetivo de
tratamento, 74,6% acerca da incurabilidade da doenca e 57,6% acerca de esperanca de
vida. Robinson et al (2008) analisaram 141 consultas de OM e documentaram que o

tratamento foi discutido em 94% das interacdes e o progndstico em 50% dos casos.

No contexto da consulta de OM, a informacdo facultada pelo médico assume-se
frequentemente como uma ma noticia, que pode ser definida como qualquer noticia
gue altera negativamente a perce¢ao do doente relativamente ao seu futuro e que
interfere com sua esfera pessoal, familiar e social (Baer e Weinstein, 2013; Back et al,

2005).

A comunicagdo de mas noticias utilizando uma atitude empatica associa-se a um
impacto positivo na satisfacdo e na reducdo da ansiedade e depressdo no doente. E
importante fornecer informagao de uma forma eficaz e de acordo com a vontade e
necessidade do doente, apoia-lo de forma a minimizar o sofrimento emocional,
desenvolver um plano futuro permitindo que o doente contribua, caso queira, para a
tomada de decisGes (Baile et al, 2000). Existem protocolos que podem ser utilizados pelo
profissional de saude de forma a otimizar a comunicacdo médico doente, numa
estratégia sistematizada e coerente. Um exemplo neste contexto é o protocolo SPIKES,
acrénimo que organiza a forma como devem ser transmitidas mas noticias (Buckman,

2001; Baile et al, 2000):

S (setting): corresponde a preparacdo da entrevista, que deve ocorrer num ambiente
tranquilo, que possibilite privacidade, minimizando as interrup¢cdes e o0s
constrangimentos de tempo. O médico deve rever o historial do doente e ter um plano

delineado em mente.

P (perception): o médico pode utilizar perguntas abertas para criar uma imagem

razoavelmente precisa de como o doente entende a sua situacgado clinica.
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| (invitation): é importante identificar quanta informag¢do o doente quer obter acerca da
sua doenga, convidando-o a falar, uma vez que esse desejo nem sempre é expresso de

uma forma espontanea.

K (knowledge): a informagdo deve ser fornecida de uma forma honesta, mas clara e
gradual. O doente deve ser advertido da aproximacdo de mas noticias, deve ser
verificada periodicamente a compreensdo do doente e avaliada a necessidade de

esclarecimentos adicionais.

E (empaty): o médico deve permitir a expressao de emocdes por parte do doente. Essas
emocoes devem ser identificadas, nomeadas e conectadas com a sua razao de ser,

deixando explicito para o doente que essa conexao foi feita.

S (sumarize): as informacg0Oes apresentadas devem ser resumidas em linguagem que o

doente possa entender facilmente e deve ser apresentado um plano de intervengao.

Resumindo, no contexto da consulta de OM, a informacdo facultada pelo médico ao
doente deve ser individualizada, transmitida de uma forma empdtica, simples e honesta,
mantendo a veracidade dos fatos. E necessario explorar o que o doente sabe acerca da
doenca, o que quer saber e o que esta preparado para saber (Gilligan et al, 2017; Clayton

et al, 2007; Diamond et al, 2014).

Varios autores asseguram que a maioria dos doentes deseja ser informado acerca do
diagnéstico, tratamento e progndstico (Robinson et al, 2008; Roscoe et al, 2013; Baer e
Weinstein, 2013; Faulkner, 1998). Duas revisdes sistematicas (Hagerty et al, 2005;
Hancock et al, 2007), que incluiram mais de 100 estudos, concluiram que a maioria dos
doentes deseja informacdo detalhada acerca da extensdo da doenca, probabilidade de
cura, estimativa de vida, assim como dos efeitos potenciais da doenca e dos tratamentos
no seu dia-a-dia. Num estudo publicado em 2004, Hagerty et al avaliaram por
guestionario as preferéncias de informagao em 126 doentes com cancro incurdvel, apds
a primeira consulta de OM. A maioria quis discutir opcdes e objetivos de tratamento
(84%), efeitos adversos comuns (81%) mas s6 59% teve interesse em discutir

sobrevivéncia expectavel.
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Na pratica clinica e no contexto de doenca oncoldgica incuravel por vezes os resultados
estatisticamente significativos das multiplas linhas de terapéutica associam-se a
pequenos ganhos em termos de beneficio para o doente. As vdrias opcbes de
tratamento devem ser expostas, de forma a preservar a esperanga e promover a
autonomia, incluindo possiveis ensaios clinicos e possibilidade de tratamento
sintomatico exclusivo. Os objetivos do tratamento devem ser explicitados, bem como as
eventuais toxicidades (Gilligan et al, 2017; Rodin et al, 2009; Back et al, 2005). As
decisdes terapéuticas sdo particularmente dificeis nos doentes mais debilitados, a op¢ao
de ndo propor tratamento oncolégico pode traduzir-se como um fracasso para o
oncologista, a eventual proposta de quimioterapia paliativa pode ser assumida como

uma esperanga para o doente.

A tomada de decisao partilhada é um dos pilares do “cuidar centrado no doente”, mas
é necessario inferir o grau de participacdo que o doente quer ter neste processo
(Anagnostou et al, 2017). Permite do ponto de vista ético uma ponte entre a autonomia

e a beneficéncia e legitima o direito do doente a decidir acerca da sua prépria vida.

Palma et al (2014), num estudo observacional prospetivo descreveram as preferéncias
de doentes com cancro avancgado relativamente ao processo de tomada de decisdo: 60%
partilhada, 13% ativa, 27% passiva. Gongalves et al (2005) publicaram um estudo
portugués, que incluiu doentes com cancro avancado referenciados a consulta de CP e
documentaram que 89% dos doentes participaram nas decisdes terapéuticas, embora
s6 68% consideraram que deviam ter participado, 49% verbalizaram que os familiares
deviam ser incluidos no processo de decisao, e s6 21% assumiram que o médico devia

decidir isoladamente.

Outros autores também confirmam a preferéncia do doente em ter algum papel ativo
no processo de decisdo (Lee et al, 2002; Back et al, 2005; Anagnostou et al, 2017;
Noguera e Yennurajalingam, 2014; Singh et al, 2010). Esse desejo é muito individual e
suscetivel de mudar ao longo da trajetdria da doencga. Nas situacdes clinicas mais graves,
os doentes parecem preferir uma menor participacdo nas decisdes e os médicos tendem

a desempenhar um papel mais paternalista, nomeadamente se doentes idosos, homens
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ou com niveis de educacdo mais baixos (Ziebland et al, 2015; Palma et al, 2014;
Benbassat et al 1998 citado por Palma et al 2014). As diferengas culturais também
interferem com a presenca de paternalismo médico, sendo mais prevalente nos paises
do sul da Europa em comparagdao com os paises do norte da Europa (Gongalves et al,

2005).

Relativamente ao progndstico, 2 estudos publicados em 2014 e que incluiram doentes
referenciados a unidades de CP descreveram uma percentagem elevada de doentes
(89% e 94%) interessados em receber informagdo progndstica (Palma et al, 2014;
Noguera e Yennurajalingam, 2014). Nos estudos Mackenzie et al (2018) e Hagerty et al

(2004) esta percentagem é menor (50% e 59% respetivamente).

O conteldo da informacgdo também difere de estudo para estudo. Hack et al (2005) cita
Jenkins et al (2001) e descrevem que apesar 87% dos doentes assumir interesse em
receber toda a informacdo possivel, nem todos desejam informacdo detalhada.
Kaplowitz el al (2002) referem que aproximadamente 80% dos doentes deseja
informacdo qualitativa sobre progndstico, mas sé cerca de 50% deseja uma informacao

quantitativa.

No artigo que publica as orientacdes da American Society of Clinical Oncology acerca de
comunica¢do médico-doente, Gilligan et al (2017) defendem que os médicos devem
iniciar a discussdo de temas de fim de vida precocemente no trajeto de doenca
incuravel, embora a integracao dessa informacgao seja um processo ciclico e demorado
(Faulkner, 1998; Lori et al, 2012). Robinson et al (2008) propdem que para manter a
esperanca, a informacdo sobre o progndstico deve ser facultada de acordo com as
preferéncias do doente e de uma forma progressiva ao longo do tempo. Também El-
Sahwi et al, 2012 e Hagerty et al, 2004 concluiram que os doentes preferem que a

informacdo progndstica seja discutida por varias consultas subsequentes.
1.4 Fatores que interferem com a eficacia da comunica¢ao médico-doente

Existe evidéncia cientifica a confirmar que a comunicacdao médico doente é subétima.

Esta situacdo pode potenciar nos doentes sentimentos de desesperanca, sensacdo de
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abandono, falta de valor pessoal e de dignidade; pode comprometer a capacidade de o
médico diagnosticar e tratar sintomas fisicos ou psicolégicos e pode aumentar o risco
de ma prética clinica e de burnout (Back et al, 2005; Coyle e Sculco, 2003; Back e Arnold,

2013).

Embora os doentes no geral se mostrem satisfeitos com a comunicacao, os oncologistas
ndao compreendem parte das suas preocupagdes, nomeadamente quanto ao
progndstico e as implicacdes das mas noticias nas atividades de vida diaria (Back e Baile,
2003). Um estudo qualitativo que descreve a interagdo entre oncologistas e doentes
com cancro avancado mostrou que a comunicacdo acerca do progndstico é vaga e
rapida, raramente inclui uma estimativa de sobrevivéncia e frequentemente utiliza
eufemismos, jargdo e incertezas (Chou et al, 2017). Back e Baille (2003) num estudo que
incluiu 148 doentes, documentaram que 57% pretendia ter discutido esperanga de vida,
apesar de s6 27% na verdade o ter feito. Muitos doentes sob quimioterapia paliativa
ignoram a inten¢do ndo curativa e comumente sobrestimam a sua estimativa de vida

(Walczak et al, 2015).

Existe evidéncia cientifica a confirmar que a informacado facultada pelo médico nem

sempre é concordante com a percecionada pelo doente.

O estudo publicado por Quirt el al (1997) avaliou a concordancia entre o oncologista e
o doente com cancro do pulmdo recentemente diagnosticado no que diz respeito ao
diagnostico, tratamento e progndstico. A percentagem de concordancia foi de 64% para
a extensdo da doenca, 72% para aintencdo de tratamento e de 36% para a probabilidade

de cura.

Mackenzie et al (2018) avaliaram a concordancia entre informacao facultada pelo radio
oncologista e percecionada pelo doente. Em 146 casos verificou-se que a concordancia
foi quase perfeita no que diz respeito ao diagndstico, moderada na intencdo do
tratamento, mas pobre relativamente a discussao de progndstico. 50% dos doentes que
ndo discutiram progndstico queriam té-lo feito. 60% dos doentes sob tratamento de

intencao paliativa, acreditavam que estavam a ser tratados com o objetivo curativo.
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Bernacki e Block (2014) mostraram que 69% dos doentes com cancro do pulmdo e 81%
dos doentes com cancro do colon n3ao tinham compreendido que a quimioterapia
proposta tinha uma probabilidade muito baixa de ser curativa. Lennes et al (2013) e
Monga el al (2019) avaliaram a compreensdao dos doentes acerca dos objetivos do
tratamento e registaram taxas de concordancia superiores (76% e 82,2%
respetivamente). No estudo publicado por Yennurajalingam et al (2017) verificou-se
uma percegdo incorreta de doenga curdavel em doentes com cancro em estadio
avancado em 55% dos casos. Gramling et al (2016) avaliaram a concordancia entre
doente e médico relativamente a probabilidade de sobrevivéncia aos 2 anos. Nos 236
doentes, a taxa de concordancia foi s6 11%. Dos casos discordantes, 89% dos doentes
ndo tinha a percec¢ao que a sua opinido divergia da do seu oncologista, e a grande
maioria (96%) tinha uma estimativa mais otimista que o médico. 99% dos casos
discordantes envolviam doentes que desejavam participar no processo de tomada de
decisdo. Também neste contexto nem sempre o médico compreende a vontade do
doente. Segundo Bruera et al (2001) citado por Noguera e Yennurajalingam (2014), a
concordancia entre médico e doente acerca da preferéncia do doente no envolvimento
no processo de tomada de decisao foi de 45%, com os médicos tendencialmente a
subestimar o grau de envolvimento que os doentes querem ter. Num outro estudo a

taxa de concordancia foi de 42% (Bruera et al, 2002 citado por Hack et al, 2005).

Existem varios fatores que podem estar associados a ineficacia da comunicacdo médico-
doente e que podem surgir ao longo de todo o processo. Sequeira (2016) defende que
a eficacia da comunicacdo depende de multiplos fatores: do momento em que esta
ocorre (escassez de tempo, relevancia da comunicacdo...), do comportamento do
profissional de saude (linguagem técnica, postura de superioridade, afastamento...), do
comportamento do doente (falta de compreensdo pelos profissionais de saulde,
dificuldade em expressar sintomas, estados ansiosos ou depressivos...), das
caracteristicas dos intervenientes (diferencas culturais e de valores, estereotipias, idade
e sexo, meio/contexto, personalidade), de outros fatores (interesses, motivagdes,

expectativas, experiéncias passadas, habitos de vida...).
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O médico, na sua vulnerabilidade, assume varias razdes para ndo abordar de uma forma
aprofundada temas complexos na doenca incuravel: falta de treino, escassez de tempo,
falta de confianca, fragilidade em testemunhar e responder as emocdes do doente,
medo de causar impacto negativo no doente, de retirar esperanga ou aumentar a
ansiedade ou depressao, incerteza relativamente ao progndstico, negacao do processo
de morte, sentimento de inadequac¢do ou desesperanga quanto a falta de tratamento
curativo adicional, pedido dos familiares para reter informacdo, medo de ser
responsabilizado por resultados desfavoraveis, diminuicdao do seu bem estar emocional
e satisfacdo no trabalho, impacto negativo na relagdo médico-doente, (Coyle e Sculco,
2003; Delgado-Guay et al, 2013; Almack et al, 2012; Gilligan et al, 2017; Chang et al
2014; Faulkner, 1998; El-Sahwi et al, 2012; Hancock et al, 2007; Moore e Reynolds 2013;
Ni e Alraek, 2017).

No que diz respeito ao doente, o processo de percecdo da informacao recebida pelo
profissional de saude também é complexo. A percecao pode ser definida como “o ato
ou efeito de perceber, tomada de conhecimento sensorial de objetos ou de
acontecimentos exteriores, resultado ou dados da percecdo; nocdo, conhecimento”.
Consiste na aquisicao, interpretacao, selecao e organizacdo das informacgdes obtidas
pelos sentidos (Dicionario infopédia da Lingua Portuguesa, 2020). De acordo com
Santaella (1993) o processo de percecao envolve trés momentos: um momento inicial
de intuicdo, acaso, sensacdo, vago, indefinicdo; um segundo momento de acdo,
encontro, observacao, reconhecimento e um terceiro momento de entendimento, de

reflexdo, de assimilacao.

Sequeira (2016) refere que a perce¢do é uma varidvel interpessoal que influencia a
comunicacao. Pode ser definida como a visdo pessoal dos acontecimentos. Os 6rgaos
dos sentidos desempenham um papel fundamental na percecdo porque é através deles
gue se tem acesso aos estimulos externos, mas depende de outras variadveis
responsaveis pela andlise dos estimulos como a cognicdo, os afetos, expectativas,

experiéncias prévias.
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Mudltiplos estudos descrevem fatores que podem influenciar a percecdo do doente
acerca da informacgao facultada pelo médico: outras fontes de informacado (familiares,
outros doentes, comunicacdo social, internet, redes sociais), experiéncias prévias,
estado emocional, curso da doenga, fatores culturais, crengas, valores, existéncia de
barreiras de comunicagdo, como baixo nivel educacional ou ndo dominio da lingua (Cripe
e Frankel, 2017; Faulkner, 1998; Gilligan et al, 2017). O préprio conteddo da mensagem
transmitida ndo é simples. O doente pode sentir medo, ter relutdncia em ser informado
por dificuldade em aceitar a incurabilidade ou recusa em discutir temas de fim de vida,
negacao, incompreensao ou ma interpretacdao da informacgdo, pressdao ou desejo de
proteger os familiares, bloqueio por descompensacdo de sintomas fisicos, sobrecarga
cognitiva ou emocional (Chou et al, 2017; Roscoe et al, 2013; Faulkner, 1998; Robinson

et al, 2008; Coyle e Sculco, 2003; Hancock et al, 2007; Ni e Alaek, 2017).

Tendo em conta os dados da literatura expostos anteriormente ndo existem duavidas
quando a complexidade do processo de comunicacdo médico-doente e quanto ao
envolvimento de multiplos fatores na eficacia da comunica¢do. No entanto, os estudos
publicados que avaliam a concordancia utilizam maioritariamente metodologia
guantitativa e ndo permitem explorar aprofundadamente esses fatores de acordo com

a perspetiva do doente.

A realizacdo deste estudo foi proposta no contexto da consulta de OM de 12 vez, em
gue se inicia um processo relacional e a interagao medico-doente é pautada por uma
grande complexidade. Pretende analisar a eficacia do processo de comunicacdo entre

oncologista e doente, explorando a concordancia entre as duas partes envolvidas.
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2. PROBLEMA EM ESTUDO

2.1 Dominio e problema de investigagao
O tema central do estudo é: “comunicacdo médico-doente”.

“No contexto de doenca oncoldgica sem indicacdo para tratamento curativo, no decurso
da consulta de oncologia médica de 12 vez, existe concordancia entre a informacao

facultada pelo médico oncologista e a percecionada pelo doente?”
2.2 Pertinéncia da Investigacao

Apesar do raciocinio indutivo utilizado na abordagem qualitativa ser um processo de
construcdo de teoria ndo generalizadvel, a aquisicdo de conhecimento pode ser relevante
para a pratica clinica na instituicdo onde decorreu o estudo e para contextos
semelhantes. Os dados serdao apresentados no servico de OM onde os oncologistas que
participaram no estudo exercem a sua atividade profissional. Este estudo qualitativo
pretende clarificar o tema comunicacdo médico-doente com vista a conferir eventual
mudanca, a discussdo dos resultados podera permitir o reconhecimento de problemas,

justificar a necessidade de formacao e implementac¢ao de novas praticas.
2.3 Objetivos

Objetivo principal: identificar a concordancia entre a informacao facultada pelo médico

e a percecionada pelo doente, no decurso da consulta de OM de 12 vez.

Objetivo secundario: explorar os fatores que podem estar associados a ineficacia da

comunicac¢ao, de acordo com a perspetiva do doente.
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3. METODOLOGIA

3.1 Tipologia de estudo

Estudo exploratério descritivo qualitativo, suportado pelo paradigma interpretativo.
3.2 Populagdo/amostra

Populacdo: médicos oncologistas e doentes com cancro incuravel referenciados a

consulta de OM de 12 vez de um centro oncoldgico.
Amostra: ndo probabilistica, intencional e de conveniéncia.

Foi inicialmente prevista uma dimensdao de amostra de 12-15 doentes. Nao foram

necessarios grupos de controlo, randomizagao ou aleatorizagao.

No paradigma interpretativo a amostra é tedrica, tipicamente pequena e deve permitir
uma aproximacao a ocorréncia de saturacdo de dados. A saturacdo ocorre quando se
atinge a repeticdao da informacdo, a redundancia dos temas e a confirmacao dos dados

anteriormente colhidos (Morse, 1994 citado por Streubert e Carpenter, 2011).

Neste trabalho ndao houve a ambigdo de atingir a saturacao dos dados, pois como Thorne
(2008) citado por Abdul-Razzak (2014) descreve os doentes teoricamente representam
uma variacao infinita de dados relativamente as suas experiéncias com cuidados de

saude.

Critérios de inclusdo do doente

- Idade igual ou superior a 18 anos.

- Diagndstico de cancro incuravel.

- Referenciacdo a consulta de OM.

- Capacidade de falar e compreender a lingua portuguesa.

Critérios de exclusdo do doente

21



- Défice cognitivo ou descontrolo sintomdtico que impossibilite consentimento

informado e/ou realizagdo de entrevista.

Critérios de inclusdo do médico

- Formacao especifica em OM.

Varidveis em estudo:

e Caracteristicas demograficas e clinicas dos doentes: idade, género, nacionalidade,
nivel de escolaridade, estado civil, profissdo, localizacdo primaria do tumor, data do

diagndstico, extensdao da doenca.

¢ Caracteristicas demograficas e profissionais do médico oncologista: idade, género,
tempo de exercicio profissional como especialista, formacdo especifica em treino de

comunicagao.
3.3 Instrumentos e procedimentos de colheita de dados

A instituicdo onde decorreu o estudo é um centro oncolégico pertencente ao Servico
Nacional de Saude, sob o regime de entidade publica empresarial, acreditado pela
Organization of European Cancer Institutes como Clinical Cancer Center. Esta instituicao
intervém na prevencao, diagndstico, tratamento, seguimento de doentes com cancro,
mas também no ensino e investigacdao e tem como miss3ao a prestacao de cuidados
personalizados ao doente oncoldgico numa perspetiva holistica, sustentada por uma
equipa multidisciplinar. O estudo decorreu no servico de OM cuja atividade se distribui
por diversas areas: enfermaria, consulta externa, clinica de risco familiar, hospital de dia,
consultas multidisciplinares de decisdao terapéutica, servico de atendimento nao

programado e consultoria a outros servigos e hospitais.

Participantes

O corpo clinico do servico de OM é constituido atualmente pelo diretor de servico, 1
assistente hospitalar graduado sénior, 5 assistentes hospitalares graduados, 12

assistentes hospitalares e 19 internos de internato complementar de OM. A equipa
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médica supracitada encontra-se organizada por 6 grupos de patologia: clinica de risco
familiar de cancro da mama-ovario, cancro cutaneo, cancro da cabega e pescogo e

sarcomas, cancro gastrointestinal, cancro urolégico - ginecolégico e cancro da mama.

Maioritariamente, o doente é referenciado a consulta de OM através das consultas
multidisciplinares de decisdo terapéutica, apds ter sido observado previamente em
consulta de outra especialidade da instituicdo. Menos frequentemente o doente é
referenciado através de pedido externo de outras instituicbes de saude. Nessa
abordagem inicial o doente poderd ter sido informado previamente acerca do

diagnéstico, extensdo ou progndstico da sua situacao clinica.

Os doentes foram identificados através dos pedidos de consulta de OM de 12 vez
provenientes dos grupos multidisciplinares e do gabinete de referenciagdo. Os
potenciais candidatos ao estudo foram sinalizados no inicio da cada semana de acordo
com os agendamentos das consultas de OM e a minha disponibilidade. Durante um
periodo de cerca de 3 meses foram selecionados doentes de forma a permitir aumentar
a diversidade e heterogeneidade da amostra. Foi feita a tentativa de incluir a maioria
dos médicos presentes na consulta de OM durante o tempo de recrutamento e de

minimizar a repeticdo da mesma patologia oncoldgica.

Técnica de colheita de dados

O inquérito por entrevista foi a técnica utilizada, tendo sido produzidos os seguintes
instrumentos: guido de entrevista ao doente e ao médico oncologista (apéndices 1 e 2)

e didrio do investigador.

Antes da consulta de OM, pedi consentimento ao médico oncologista para a sua
participacdo no estudo (formuldrio do consentimento no apéndice 3). Apds ter
concordado, no fim da consulta, o médico oncologista apresentou-me ao doente como
investigadora, permitindo a introducdo do estudo e o pedido de consentimento

informado (formulario do consentimento no apéndice 4).

A entrevista ao doente foi semiestruturada. O guido de entrevista foi elaborado de

forma a detalhar a percecdo do doente acerca da divulgacdo da informacao relacionada
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com o diagnédstico, grau de participacdo na tomada de decisdo, tratamento e
progndstico. As perguntas foram realizadas de forma a ndo afetar o resultado nem
impor respostas, foram tendencialmente abertas para definir a drea a explorar e
permitir compreender o significado que cada participante atribuiu a vivéncia da
experiéncia da consulta. No inicio da entrevista foi novamente validado verbalmente o
consentimento do doente para participar no estudo (pergunta 1). Foi facultada
orientacdo acerca do objetivo e tempo expectavel de duragdo (inicialmente a previsdo
foi 30-60 minutos, mas com a inclusdo dos primeiros doentes foi reajustada para 15-30
minutos), e que poderia ser interrompida a qualquer momento, se o doente assim o
desejasse ou se clinicamente eu considerasse a existéncia de sintomas ndo controlados
que pudessem colocar em causa o conforto do doente. A entrevista foi dudio gravada.

Depois da transcrigdo da entrevista o verbatim foi devolvido ao participante.

A entrevista ao médico oncologista ocorreu apds ter terminado a entrevista com o
doente. Foi utilizado um questionario que englobou uma parte inicial com perguntas
estruturadas para caracterizagdo clinica, social e profissional dos participantes e uma
segunda parte em que se explorou a informacao divulgada ao doente relativamente ao
diagndstico, extensao da doenca, grau de participacdo do doente acerca do processo de

tomada de decisdo, intencdo de tratamento e progndstico.

Foram recolhidas notas no didrio do investigador, de forma a registar dados da

comunicac¢ao ndo-verbal.

Foram realizadas 2 entrevistas pré-teste, para avaliar a clareza, duracdo e compreensao
das questdes. Os resultados nao foram analisados, mas o guido de entrevista ao doente
sofreu pequenas alteracdes (perguntas 1, 5, 9 e 11). A realizacdo da fase pré teste
mostrou-se sobretudo fulcral para identificar dificuldades e detetar precocemente erros
relacionados com a minha conduta como investigadora. Sdo descritas algumas atitudes
que aprendi a valorizar do decurso das entrevistas: ndo utilizar um discurso
demasiadamente técnico e rapido, ndo interromper e dar tempo para o doente pensar

e formular resposta, saber responder ao siléncio, ter capacidade em redirecionar a

24



entrevista para os pontos chave quando o doente se distancia do assunto em questao,

minimizar a interferéncia do familiar, quando presente.

3.4 Processamento dos dados

Os dados clinicos e demograficos foram resumidos e apresentados com recurso a
estatistica descritiva, com determinacdao de frequéncias absolutas e medidas de
tendéncia central. A concordancia dos temas discutidos na consulta entre as duas partes
envolvidas foi analisada através de uma comparagdo direta das respostas médico
oncologista-doente recorrendo a estatistica descritiva. Os dados qualitativos foram
analisados utilizando a andlise tematica, método analitico qualitativo. Segundo Braun e
Clarke (2006) a andlise tematica € um método para identificar, analisar e relatar padrdes
(temas) dentro dos dados. Permite organizar e descrever os dados em detalhe ou
interpretar vdrios aspetos do tema de pesquisa. Neste estudo foi assumida uma
abordagem indutiva, “de baixo para cima”, os temas identificados ndo foram
submetidos a codificagBes pré-existentes. O processo analitico envolveu a descrigdo (os
dados foram organizados de acordo com o seu conteludo) e a interpretacdo (os temas
foram agrupados em unidades de significado mais amplas). Foi criado um mapa
tematico, uma conceptualizacdo geral dos temas e das relacbes entre eles e que
sumariza todas as visdes colhidas, na tentativa de explorar os fatores que interferem

com a concordancia na comunicacdo médico-doente.

A analise tematica tem a flexibilidade como uma das suas mais-valias e envolve um
constante movimento para a frente e para tras pelo conjunto de dados, pelos cédigos,
pelos temas e significados associados. Foram tidas em conta as varias fases da analise
tematica propostas por Braun e Clarke (2006): conhecer os dados, gerar codigos ou nés
iniciais, identificar os temas, rever os temas, redefinir e nomear temas, criar categorias

mais estruturais, produzir o relatério.
Para o tratamento dos dados foi utilizado o programa informatico NVivo 12.

A investigacdo foi planeada de uma forma sistematica, na tentativa de manter o rigor e

reduzir os vieses, tentando assegurar os critérios de credibilidade, consisténcia,
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transferibilidade e confirmabilidade. O verbatim foi devolvido aos participantes na
consulta de OM subsequente, de forma a se reconhecerem os dados como verdadeiros
e garantir a credibilidade. A consisténcia foi sustentada pela verificacdo de colheita de
dados realizada por mim. Foi efetuado o registo de todos os procedimentos ao longo do
estudo e clarificado o processo de analise dos dados. A construcdo da teoria foi
explicitada de uma forma gradual, possibilitando outros investigadores seguirem o
método utilizado. Foram reproduzidos excertos do discurso dos participantes e
descri¢des da comunicagdao nao verbal, potenciando a possibilidade de os resultados do
estudo serem aplicados em situagdes semelhantes, de forma a possibilitar a
transferibilidade. Os resultados foram comparados com outros estudos ja publicados

acerca da mesma tematica de forma a viabilizar a confirmabilidade.

3.5 Consideracoes éticas

Apds esclarecimento verbal e por escrito todos os médicos e doentes facultaram de uma
forma consciente e voluntdria consentimento informado para participar no estudo. O
documento do consentimento foi assinado por mim e pelo participante, em duplicado,
tendo ficado cada interveniente com um dos exemplares. De forma a assegurar a
autonomia, o participante teve a liberdade de retirar o consentimento a qualquer altura,
sem necessidade de facultar explicacdo, sem sofrer impacto negativo no plano de

cuidados ou na sua relacdo com a equipa médica.

A colheita de dados ocorreu no espaco fisico da consulta externa, num gabinete de
consulta a porta fechada, em ambiente calmo e tranquilo. Como investigadora, tive um
papel como instrumento de colheita de dados e simultaneamente na sua interpretacao.
Tentei estabelecer uma relacdo de confianca e de respeito com os participantes,
mantendo um distanciamento necessdrio, de forma a minimizar a subjetividade. Os
dados foram colhidos de uma forma flexivel e indutiva, mas focalizada e conduzida com

rigor.

A vulnerabilidade dos doentes, uma limitacdo reconhecida neste estudo, foi tida em
conta. Explorar temas sensiveis pode ser causador de ansiedade ou levar os

participantes a ficarem pouco confortaveis ou com medo de consequéncias. Assumi a
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possibilidade de suspender antecipadamente a entrevista se o doente apresentasse
desconforto fisico ou psicolégico, de forma a defender o principio de beneficéncia e ndo
maleficéncia e de assumir o dever ético de proteger o seu bem-estar. Nesta situacao, e
com o conhecimento e permissdo do doente transmiti a informagdo ao médico
assistente, de forma a assegurar os recursos necessarios para a otimizacao do controlo

sintomatico.

A manutencdo da confidencialidade foi considerada uma tarefa dificil dada a pequena
dimensdo da amostra e a utilizagao de cita¢cdes pormenorizadas na apresentagao dos
dados, mas foi assegurada, respeitando os principios de beneficéncia e a justica. As
entrevistas foram registadas por ordem numérica, de acordo com a sua realizacdo
temporal (E1, E2...) Nas entrevistas os participantes foram identificados por um cédigo:
investigador (AL), médico oncologista (E101, E202...) e doente (E1D1, E2D2...). Os dados
iniciais que associaram o n? do processo clinico do doente ao n? entrevista, passo
necessario para programar a data de entrega do verbatim e o contato posterior com o
doente, foram guardados num computador localizado na instituicdo onde decorreu o
estudo, com protecdo por password individual e protegida pela rede de seguranca
institucional. Todos os registos subsequentes do estudo foram anonimizados. Os dados
ndo foram utilizados para outros fins que ultrapassassem os objetivos definidos no
estudo. Os dados ficardo na minha posse enquanto o estudo decorrer e depois serdo
destruidos. O relatdrio tornado publico ndo tera nenhuma informacdo que permita a
identificacdao dos participantes. Nao necessitei de recorrer ao didrio clinico do doente,

de forma a ndo interferir com o sigilo profissional.

Qualquer procedimento relacionado com o estudo sé foi realizado apds ter sido
facultado parecer favordvel da comissdao de ética para a saude e autorizacdo final

institucional para a realizacdo do estudo, que ocorreu a 20/3/2019 (anexos 1 e 2).
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4. RESULTADOS
4.1 Caracterizagcdao da amostra

O periodo de recrutamento para o estudo decorreu de 15/5/2019 a 31/08/2019. Alguns
doentes foram identificados como potenciais candidatos, mas ndo participaram no
estudo por apresentarem critérios de exclusdo: 8 doentes observados em consulta pelo
médico do internato complementar de OM, 3 doentes referenciados para consulta de
segunda opinido, 1 doente com sarcoma e com sintomas descontrolados (dor e
dispneia), 1 doente laringectomizado e sem prétese fonatdria, 1 doente com carcinoma

da pele com hipoacusia grave.

De salientar que 2 doentes ndo foram incluidos, por ter sido o oncologista médico a
recusar a participacao no estudo: 1 doente do sexo feminino, de 44 anos, com cancro
da mama metastizado. Considerada ndo ser candidata por “ser uma doente muito
dificil”, 1 doente do sexo masculino, com 66 anos, com carcinoma do reto metastizado.
Considerado ndo ser candidato por ter sido assumido o pedido de conspiracdo do

siléncio por parte dos familiares.

Todos os doentes a quem foi entregue o consentimento informado, aceitaram participar

no estudo.

No total foram analisadas 13 entrevistas realizadas durante o periodo de 22/5/2019 a
30/8/2019. O tempo medio de duracdo da entrevista foi de 19,06 minutos (minimo 9,42;

maximo 31,47).

Os participantes incluiram 12 oncologistas médicos (1 oncologista participou com 2
doentes) e 13 doentes. Os quadros seguintes descrevem a caracterizacdo dos

participantes.
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Quadro 1: Caracterizacdao demografica e profissional dos médicos oncologistas

Caracterizagao dos médicos oncologistas N=12

Idade

Género

Tempo de experiéncia
profissional como
especialista

Formagao especifica em
treino de comunicagao
(horas de formagao):

Mediana

Feminino
Masculino

Mediana

Mediana

36 anos

(minimo 31; maximo 66)
9

3

4,5 anos
(minimo 0,25; maximo 20)

4,5 horas
(minimo 0; maximo 40)
5 sem formacdo especifica

Quadro 2: Caracterizacdao demografica e clinica dos doentes

Caracterizacdo dos doentes N=13

Idade

Género

Nacionalidade

Escolaridade

Estado civil

Profissdo

Localizagao do tumor
primitivo

Mediana

Feminino

Masculino

Portugal

Sao Tomé

Cabo Verde

Sem nivel escolaridade
Primeiro ciclo ensino basico
Segundo ciclo ensino basico
Terceiro ciclo ensino basico
Ensino secundario

Ensino superior

Solteiro

Casado

Divorciado

Vidvo

Domeéstica

Marinheiro

Mariscador

Costureira

Empregado de industria fabril

Operador de maquinas
Empregado de restauracao
Fisioterapeuta

Empresario

Artista plastico

Mama

Ovario

30

61 anos

(minimo 24; maximo 81)
7

6

[y
[y
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Colo do utero

Endométrio

Esofago

Estdmago

Reto

Laringe

Hipofaringe

Prostata

Melanoma da pele

Sarcoma de partes moles
Mediana de tempo desde

R R NRRRRRRR

a data do diagnostico 3 meses
inicial e a data da (minimo 0, maximo 90).
entrevista

Apods ter sido confirmado consentimento do doente para participar no estudo, foi
qguestionada a sua preferéncia quanto a presenca de acompanhante durante a
entrevista: 3 doentes vieram sozinhos a consulta e a entrevista (E1D1, E5D5, E6D6), 4
doentes vieram acompanhados a consulta por familiares, mas preferiram que o
acompanhante ndo estivesse presente na entrevista (E2D2, E3D3, E4D4, E10D10), 5
doentes vieram acompanhados a consulta por familiares e preferiram manter a
presenca destes na entrevista (E7D7, E9D9, E12D12, E13D13, E8D8), 1 doente preferiu
gue o bombeiro que fez o transporte para o hospital estivesse presente na entrevista

(E11D11).

Todos os doentes a exce¢ao de um, completaram a entrevista. O doente que solicitou
terminar precocemente a entrevista verbalizou a existéncia de sofrimento psicoldgico
(E6D6 “ndo me martirize mais que eu ndo consigo (...) é muito sofrimento falar destas
coisas”). O doente assumiu verbalmente que a informacao colhida até a fase em que a
entrevista foi suspensa poderia continuar a ser utilizada para o estudo. Foi-lhe pedida
autorizacdo para informar o médico assistente acerca da existéncia de sintomatologia
ndo controlada e a necessidade de referenciacdo a consulta de psicologia, tendo o
doente aceite. A doente E9D9 verbalizou espontaneamente que se sentia pior do ponto
de vista psicoldgico a ponto de notar interferéncia nas suas tarefas didrias e também
consentiu na referenciacdo a essa consulta. E9D9 “fiquei mais deprimida, ja dou comigo

a chorar (...) esqueco-me das coisas, noto que estou diferente”.

31



A entrevista foi transcrita e o verbatim entregue pessoalmente a 10 participantes, na
consulta de OM subsequente. Estes doentes devolveram-no posteriormente sem terem
proposto nenhuma alteracdo. A doente E4D4 optou por ser seguida no hospital da area
de residéncia. Com o seu consentimento, o verbatim foi enviado por correio. A doente
foi posteriormente contatada e os dados transcritos foram confirmados como
verdadeiros. O verbatim ndo foi entregue a 2 doentes: a doente E7D7 faleceu durante o
periodo decorrente entre a 12 e 22 consulta de OM, o doente E6D6 preferiu ndo o

receber, mas manteve o seu consentimento para participar no estudo.
4.2 Comunicag¢ao nao verbal e paraverbal

Durante as entrevistas, registei no diario do investigador os dados da comunicacdo nao
verbal e paraverbal. Embora assumindo o risco de adotar uma atitude redutora, pois os
varios tipos de comunicacdo devem ser interpretados em simultaneo e integrados no
contexto social e cultural do doente, pretendi identificar as emoc¢des dominantes do
doente durante a entrevista, possivelmente relacionadas com o impacto da consulta no
doente ou com o seu estado emocional prévio. Os doentes das E1, E2, E4, E8 e E11
adotaram uma postura calma e mostraram ter facilidade em transmitir emogdes. Os
doentes das E12 e E13 apresentaram-se calmos, mas pouco comunicativos. A tristeza foi
a emocgdo dominante nas E5 e E7. Os doentes nas E3 e E9 expressam periodos de raiva.
O medo foi a emogao dominante nas E3 e ES. A caracterizagao mais detalhada destes

aspetos da comunica¢ao encontra-se descrita no apéndice 5.

4.3 Concordancia entre a informagao facultada pelo médico e a percecionada pelo

doente

No quadro 3 é descrita a concordancia entre a informacao facultada pelo médico e a
percecionada pelo doente. As colunas identificam as entrevistas e as linhas as perguntas,
mantendo-se a sequéncia previamente definida nos questionarios. As perguntas 2,3 e
4 relacionam-se com o diagndstico. Optou-se por subdividir a pergunta 5 que diz
respeito a terapéutica em 3 partes: tipo de tratamento, possiveis efeitos secundarios e
resultados expectdveis. As perguntas 6 e 7 fazem referéncia ao processo de tomada de

decisdo, as perguntas 9 e 10 mencionam o progndstico. Os casos em que a analise das
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respostas suscitou duvidas acerca da concordancia foram identificados como “casos
duvidosos” e explicada no texto a razao dessa classificagdo. A penultima coluna resume
o grau de concordancia sob a forma de fracdo (n2 entrevistas concordantes/n? total de
entrevistas avalidveis) e a ultima coluna descreve esta informa¢dao sob a forma de

percentagem.

Quadro 3: concordancia entre a informagdo facultada pelo médico oncologista e

percecionada pelo doente.

E10 E11 E12 E13 ratioC %C

m
[
m
N
m
w
m
=Y

ES

m
(=)}
m
~N
m
0o
m
(-]

P2 c ¢ ¢ ¢c c¢c c c c cC D D C C 11/13  85%
P3 X ¢ X D D D C D C C D D C 5/13 38%
P4 c ¢ X ¢ b Cc c c c C D C C 10/13  80%
P5-T ¢ C€C C€C C D C X C c C X C C 10/13  80%
P5-ES ¢ C X C€C D D X C c C D C C 8/13 61%
P5-R D D C C D C C C X C C C D 8/13 61%
P6 c ¢ D C C€C C C N C cC C C C 11/12  92%
P7 Cc b C C C€C C€C C NAC NA C X NA 8/10 80%
P8 c b X € C€¢c D C cC D D X C C 7/13 54%
P9 c b ¢ ¢ D Cc D C D D D X D 5/13 38%

Legenda: C: concordancia, D: discordancia, NA ndo avalidvel, X: caso duvidoso, P1, P2 e P3: perguntas 2,3
e 4 (diagnostico e extensdo da doenga), P5-T: tratamento, P5-ES: efeitos secunddrios, P5-R: resultados, P6

e P7: perguntas 6 e 7 (participagdo na tomada de decisdo), P8 e 9: perguntas 8 e 9 (progndstico).

4.3.1 Informacgao relacionada com o diagndstico e extensao da doenca

A quase totalidade dos doentes (12 em 13) ja sabia do diagndstico antes da primeira
consulta de OM. Dez doentes expressaram vontade em receber informacdo nova acerca
da extens3ao da doenca e 2 doentes mostraram ambivaléncia quanto a este assunto.
Quando se avalia se de facto esta informacdo foi efetivamente transmitida, 9 doentes
confirmaram ter recebido informa¢dao nova (incluindo 1 doente que ndo queria ser

informado e 1 doente que se mostrou ambivalente nessa decisdo).
Do que diz respeito a concordancia e relativamente as perguntas 2,3 e 4:

e Pergunta 2: Antes de ter vindo a esta consulta, o que é que ja sabia acerca da sua

doenca?
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Em 11 entrevistas verificou-se concordancia entre as respostas do oncologista e do
doente (85%). Em todos estes casos a exce¢ao da E1 o doente estava informado acerca
do diagndstico antes de chegar a consulta de OM. Nos 2 casos discordantes (E10 e E11)
o médico considerou que o doente ndo sabia do diagndstico, mas o doente assumiu o

contrario.

e Pergunta 3: Quis receber informacdo nova acerca da sua doenca? Onde se

iniciou, quais os locais existentes da doenca?

Em 5 casos verificou-se concordancia (38%), em 6 discordancia e em 2 os resultados
foram duvidosos. Nos casos concordantes, ambos os intervenientes assumiram que o
doente quis obter informacdo nova. Na E12 o médico considerou que o doente mostrou
vontade de ser informado, mas o doente negou esse desejo. Nas E4, E5, E6, E8 e E11 0
médico referiu que o doente ndo quis obter informacado nova, tendo o doente assumido
o contrdrio. Nas E1 e E3 é dificil aceitar a existéncia de concordancia: o médico
descreveu que o doente queria ser informado, mas os doentes mostraram ambivaléncia.
EID1 “ndo sei... siléncio”. E3D3 “siléncio... eu mostrei o minimo e ndo o mdximo

interesse... porque eu ndo necessito de mais informacgdo, eu sei o que tenho”.

e Pergunta 4 - Depois desta consulta, o que ficou a saber de novo acerca da

doenca?

Dos 13 casos, verificou-se concordancia em 10 (80%), discordancia em 2 e resultado
duvidoso em 1. Nos casos em que se verificou concordancia, em todos a excecao de E8
foi transmitida informac3do acerca da extensdao da doenca. Na E5 e na E11 verificou-se
discordancia, tendo o doente negado ter recebido a informagdao que o médico assumiu
ter facultado. A E3 foi assumida como caso duvidoso: E3D3 “tudo aquilo que me foi
transmitido jd sabia (..) explicou que tenho doenca aqui numas paredes

abdominais...bilateral...humm..., mas que eu ndo...nGo assimilei muito bem...”
4.3.2 Informagao relacionada com o tratamento

Doze doentes afirmaram que lhes foi proposto algum tipo de tratamento, 9 doentes

assumiram ter discutido a possibilidade de efeitos secundarios, 7 doentes referiram ter
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sido informados acerca dos resultados expectaveis da terapéutica. Quando se
analisaram as respostas da pergunta 5 na sua globalidade, verificou-se concordancia em

4 entrevistas.

e Pergunta 5 -0 que |he foi explicado acerca do tratamento? Dos possiveis efeitos

no seu corpo e resultados esperados?

Relativamente ao tipo de tratamento, em 10 casos ocorreu concordancia médico-
doente (80%), sendo que na E8 o plano terapéutico ndo foi definido por se estar a
aguardar resultado de analise molecular tumoral. Na E5 verificou-se discordancia, o
médico afirmou ter proposto quimioterapia paliativa, mas o doente ndo percecionou
essa informacdo. Existem 2 casos em que a concordancia é duvidosa: na E7 o oncologista
propos imunoterapia, mas a doente percebeu quimioterapia. Na E11 o médico informou
gue o tratamento ainda ndo estava definido, mas o doente verbalizou duvidas.
E11011“ainda ndo estad decidido porque veio sozinho, é iletrado e aguardamos deciséo
sobre indicacGo para radioterapia antidlgica antes de iniciar quimioterapia”.
E11D11“Vou fazer radio e quimia...quimia...humm (..) O Dra. eu para dizer a

verdade...ndo sei...ndo percebi bem...acho que é no mesmo dia...as 2 coisas”.

Relativamente aos efeitos secundarios: em 8 entrevistas foi verificada concordancia
(61%). Em 7, os doentes confirmaram ter recebido informacdo acerca das eventuais
toxicidades do tratamento, na E8 ndo foi discutido o plano terapéutico. Relativamente
aos casos discordantes: em 3 entrevistas (E5, E6 e E11) o doente assumiu que nao
obteve informagdo. Em 2 entrevistas os resultados sdo duvidosos (E7, E3), ambos os
doentes verbalizaram ter discutido o tema, mas um ndo conseguiu descrever possiveis

toxicidades e outro assumiu que nao conseguiu reter a informacao.

No que diz respeito aos resultados esperados, verificou-se concordancia em 8
entrevistas (61%). Nos casos discordantes (E1, E2, E5, E13) o doente referiu ndo ter
obtido nenhuma informacao, apesar do médico ter discutido este tema. A entrevista E9
foi assumida como resultado duvidoso: ambos os intervenientes assumiram ter

discutido este tema, mas o objetivo do tratamento proposto pelo médico (quimioterapia
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paliativa) é diferente da percec¢do de curabilidade verbalizada pelo doente. E9D9 “Um

sinal que poderei me salvar (...) deste tratamento surtir efeito (...) ter sucesso (...) a cura”.

4.3.3 Participagao do doente no processo de tomada de decisao

Dos 13 doentes, 12 afirmaram ndo desejar participar no processo de tomada de decisdo
e um doente mostrou ambivaléncia relativamente a este tema. No que diz respeito ao
qgue efetivamente se verificou: 8 doentes ndo participaram no processo de tomada de
decisao, 1 caso foi considerado “nao avalidvel” (E8) por ndo ter sido definido tratamento
e 2 doentes ndo responderam diretamente a esta pergunta. Dos 2 doentes que foram
incitados a participar, um tinha verbalizado indecisdo e outro tinha assumido que nao

gueria ter um papel ativo neste processo.

e Pergunta 6 - Como é que vé o seu papel na decisdo do tratamento...acha que

deve ter uma palavra a dizer, que deve ou ndo participar na decisdo do

tratamento?

Das 12 entrevistas avalidveis, verificou-se concordancia em 11 (92%). Em 10 casos
ambos os intervenientes assumiram que o doente ndo quis ter um papel ativo no
processo de tomada de decisdo e na E12 o médico constatou a presenca de indecisdo
gue a doente confirmou. Na E4 o doente verbalizou que se a opcao fosse quimioterapia,
a familia decidiria por ele e rejeitaria o tratamento. Na E10 o doente assumiu que numa
fase mais avancada da doenca, desejaria participar na decisdo. Verificou-se discordancia
na E3, o médico descreveu que o doente quis ter um papel ativo no processo de tomada

de decisdo, mas o doente discordou.

e Pergunta 7 — Sentiu que a sua opinido foi tida em conta quando se decidiu o

tratamento?

Das 10 entrevistas avalidveis, verificou-se concordancia em 8 (80%). O doente nao tinha
intencao de participar e efetivamente ndo participou no processo de tomada de decisao.
Na E2 foi assumida a existéncia de discordancia, neste caso a doente ndo queria ter uma
participacdo ativa, foi incitada a escolher entre manter hormonoterapia ou iniciar

guimioterapia e teve a necessidade de partilhar a decisdo com a familiar. Em 3
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entrevistas (E8, E10 e E13) o doente ndo respondeu a esta pergunta, pelo que se
considerou “ndo avalidvel”. O caso considerado duvidoso surgiu na E12: embora o
médico tenha assumido que a preferéncia da doente foi tomada em conta, a doente
mostrou ambivaléncia, e foi impelida a decidir. E12D12 “e é isso que deixa a gente ...ndo
sabe ndo é qual é a decisdo certa a tomar..se ter os efeitos que a gente

ndo tem ou esperar mais um pouco e o tumor continuar crescendo... é dificil decidir”.
4.3.4 Informagao acerca do prognostico

A maioria dos doentes (10 em 13) verbalizou que ndo queria saber informacdo
progndstica, 2 doentes mostraram ambivaléncia e um doente quis ser informado.
Quando se avalia se efetivamente o doente obteve informacdo progndstica: 3 doentes
confirmaram ter obtido a informagdo acerca da incurabilidade da sua situacdo, os
restantes 10 doentes consideraram ndo ter discutido este tema (7 assumiram ter uma

doenca incuravel e 3 verbalizaram que existia a possibilidade de cura).

e Pergunta 8 — Sentiu necessidade de falar com o médico sobre a forma de como

a doenca pode evoluir ao longo do tempo?

Verificou-se concordancia em 7 entrevistas (54%). Ambos os intervenientes assumiram
gue o doente ndo mostrou vontade de obter informacdo progndstica. Nos 4 casos em
que se verificou discordancia, em 3 entrevistas (E2, E9, E10) o médico considerou que o
doente quis ser informado acerca do prognéstico, mas o doente negou essa vontade.
Na E6 o médico referiu que o doente nao verbalizou vontade de obter informacao, tendo
o doente assumido o contrario. Relativamente aos casos duvidosos: na E3 o médico
mencionou que o doente quis saber informacdo progndstica, mas o doente mostrou
duvidas. E3D3“senti necessidade, embora so tivesse manifestado minimamente”. Na E11
o médico considerou que o doente ndo queria informacdo progndstica, mas o doente
apesar de querer ser informado nado verbalizou explicitamente essa vontade. E11D11
“Senti (necessidade de ser informado) mas ndo falei...eu gostava de saber...se vai para

melhor, se vai para pior...quero saber tudo...”
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e Pergunta 9 —ao longo da consulta recebeu informacdo previsivel da doenca? Se

sim, qual? E o que significou para si discutir este tema?

Das 5 entrevistas concordantes (38%), em 3 o médico ndo informou o doente acerca do
progndstico e o doente confirmou esta situacdo (E1, E3, E8). Nas E4 e E6 o0 médico e o
doente afirmaram ter sido transmitida informacao acerca da incurabilidade da doenca.
Nos 7 casos discordantes (E2, E5, E7, E9, E10, E11, E13) o doente afirmou que ndo
recebeu informacgdo acerca do progndstico apesar do médico ter declarado que esse
tema foi discutido. Em 3 destas entrevistas (E5, E9, E13) o doente assumiu ter uma
doencga curdvel. A E12 foi classificada como caso duvidoso, o médico declarou ter
informado o doente, mas este ndo se recorda se este tema foi discutido, embora tenha
a nogdo de incurabilidade. E12D12“falou?...jd ndo me lembro (...) eu soube que também

ndo tem mais cura”.
4.4 Fatores que influenciam o processo de comunicagdao médico doente

Para atingir o objetivo secunddrio do estudo, foram incluidas nas entrevistas, perguntas
com a intencdo de explorar fatores potencialmente envolvidos no processo de
comunicacdao médico-doente. As perguntas 10, 11 e 12 tentaram avaliar como correu
no geral, a partilha de informacgdo. As perguntas 13 e 14 questionaram diretamente o

doente acerca de fatores que possam ter interferido na transmissdo de informacao.

e Pergunta 10: Como sente ter decorrido a comunicacdo?

Em 10 entrevistas, ambos os intervenientes consideraram que a comunica¢do durante
a consulta “correu bem”. Destas 10 entrevistas, 4 doentes acrescentaram comentarios
gue sugerem a existéncia de fatores que possivelmente limitaram a comunicacdo: ESD8
“olhe, gostei muito porque eu estava ansiosa...que tipo...pronto...como é que era o
meédico, e pronto...gostei muito, estou muito contente”, E9D9 “acho que foi muito bem
esclarecida mas bloqueei”, “E12D12 “correu bem, a comunicagdo pareceu otima...eu é
que fiquei um pouco mais na minha”, E13D13 “correu bem...pouco falei ou nada...”. O
doente da E6 ndo respondeu pelo fato de entrevista ter sido suspensa prematuramente,

o médico considerou que a comunicagao foi dificil. E6BO6 “Comunicacdo dificil, doente
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revoltado ainda antes de iniciar a consulta”. Na E8, o médico considerou ter ocorrido
limitacdo dada a existéncia de conspiragdo do siléncio. E8O8 “Comprometida por
conspiracdo do siléncio”. Na E10, apesar do doente ter considerado que a consulta
correu bem, o médico descreveu que a consulta foi penosa. E10010 “Penosa. Doente
iletrado, alcoolismo no passado, tentativa de suicidio com amputacdo de ambos os
membros inferiores (decepado por comboio aos 30 anos), trabalho infantil desde os 6
anos que impediu de frequentar a escola. Todos estes problemas sociais, psicoldgicos e

familiares dificultam a partilha de comunicagdo”.

e Pergunta 11- Gostaria de acrescentar algum comentario?

Em 2 entrevistas o doente deixou um comentdrio de esperanca: E8D8 “que corra tudo
pelo melhor, é o que Deus nosso senhor quiser”, ESD9 “Que toda a gente saia daqui
curada e que fosse tudo bom”. Em 2 entrevistas o médico salientou o intuito paliativo
do tratamento: E404 “a doente parece compreender o progndstico e o objetivo paliativo
do tratamento, ou seja, a incurabilidade da doen¢a” e E11D11 “apesar do tratamento
ser paliativo e ser igual no XXX e hospital de YYY prefere realizar viagens a Lisboa”. Em 3
entrevistas o médico destacou aspetos relacionados com a atitude do doente. E505
“desenraizado do seu meio social”, E12012 “doente muito calma, informada, com bom

coping até agora”, E13013 “ndo fez perguntas, pouco comunicativo”.

e Pergunta 12- Ao longo da consulta sentiu que podia colocar duvidas?

Todos os doentes, a excecdo do E6D6 (entrevista prematuramente suspensa)
confirmaram ter sentido abertura para colocar duvidas. Em 4 entrevistas o doente
justificou que apesar de ter tido essa possibilidade, ndo esclareceu duividas e apresentou
razées: E2D2“ndo disse nada..nem pensei..ali na hora (..) e naquela altura néo
lembramos”. E3D3 “sim, houve abertura, s que eu ndo estava num espirito animico que
ndo...em casa nds pensamos, idealizamos mil e uma perguntas, depois quando
chegamos, tudo se esvai”. E11D11“acabei por ndo falar...sentia-me envergonhado...”
E12D12 “..”eu tinha muitas duvidas, s6 que como...vocé chega assim, acaba

esquecendo...”
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e Pergunta 13- Acha que durante a consulta existiu algum fator, alguma razdo que

possa ter prejudicado a comunicacdo entre si e o médico?

A doente da E10 referiu que a componente psicolégica do doente pode interferir com a
transmissdo de informacdo. E10D10 “(...) a parte psicoldgica interfere com tudo na vida”.

Os restantes doentes responderam negativamente a esta pergunta.

e Pergunta 14- No seu entender, o que teria sido util para melhorar a

comunicacdo, esta partilha de informacdo?

Em 2 entrevistas os doentes identificaram a necessidade de melhorar a transmissdo de
informacao progndstica através de um discurso direto e verdadeiro. E7D7 “acho que o
médico deve esclarecer o doente da realidade, do que se passa”. E11D11: “ficar na
duvida é pior... comego a pensar, a pensar...siléncio...quando foi o médico do Algarve
disse o que tinha, ndo escondeu nada, ai jd vi...e ai jd aliviei...e aqui...parece que ndo se

diz diretamente tanto a mim como a familia.”

A andlise em profundidade do conteudo das entrevistas permitiu identificar, de acordo
com a perspetiva do doente, varios fatores que influenciam a comunicagdao médico-
doente no contexto da consulta de OM. O préprio doente assumiu a complexidade deste
processo e a interferéncia dos varios intervenientes, tal como descrito na E10. E10D10
“Mas também depende de vdrios fatores, ndo depende sé do médico, depende também
da pessoa”. Cada tema derivou de varios subtemas que agregaram conceitos agrupados
a partir de 122 cédigos diferentes provenientes da analise dos verbatins. Foram
identificados 3 temas centrais: “o doente ndo esta sozinho”, “o doente tem um passado”

e “reacdo comportamental face a doenga”. As citacdes dos doentes que validam cada

tema estdo integralmente descritas no apéndice 6.
4.4.1 Tema central 1: “O doente nao esta sozinho”

Na consulta de OM existem vdrios intervenientes: o médico, o doente e frequentemente

um familiar. Na figura 1 é descrita a informacdo acerca deste tema.
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Figura 1- Fatores que influenciam o processo de comunicacdo. Tema central 1 “O doente

ndo esta sozinho”.
Fatores relacionados com o médico

A forma como o oncologista comunica depende de multiplos fatores, intrinsecamente
associados as suas varias dimensdes como ser humano, as suas experiéncias anteriores
e as suas competéncias profissionais. Foram identificados os seguintes temas: a
auséncia de relacdo médico-doente, o paternalismo consentido, a retencdo de

informacao, a informacdo excessiva, a importancia de facultar informacao por escrito.
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e Auséncia de relacdo médico-doente (E2, E8, E9, E10, E11, E12)

O doente enfatiza a dificuldade que sente durante a consulta de 12 vez, por nao
conhecer o médico e valoriza 2 aspetos: a mudancga e a falta de confianga. A mudancga
relaciona-se com a quebra de ligacdo com o médico anterior (numa das entrevistas a
doente faz referéncia a uma relagao duradoura com o cirurgidao que deixou de existir).
A falta de confianca é motivada por “ndo se conhecer o médico”, por existir “falta de
intimidade”, por ndao se ter “uma relagdo de amizade”. Estes aspetos justificam a
existéncia de limitacdes na partilha da informacdo: o doente ndo faz perguntas, nao
retira duvidas, ndo se lembra da informacdo, ndo quer falar sobre progndstico, nao
consegue ter “conversas dificeis”. O doente confirma a necessidade de criar uma relagao
médico-doente e nomeia qualidades que valoriza no médico: simpatia, vocacao,
competéncia, humanismo. E8D8 “Uma relagdo entre o médico e doente é fundamental
(sorri), ...tem que haver confianca. Ndo é fdcil fazer as perguntas todas na primeira

consulta, como foi sé a primeira vez...hd conversas mais dificeis...”

e Paternalismo consentido (E5, E8)

O doente “entrega-se nas maos do médico”, delega em absoluto o poder de decisdo e
assume nao necessitar de informacdo. Nesta situacdao a autonomia do doente nao é
colocada em causa uma vez que é este que prefere ter um papel passivo. E5D5 “O

médico decide, o doente ndo deve decidir nada”.

e Retencdo de informacdo por parte do médico (E3, E7, E10, E12)

Este tema surgiu especificamente no contexto de transmissdao de informacao

progndstica, e podem existir varias razGes para que ocorra esta retencdo de informacao:

e Incerteza quanto ao progndstico: o médico ndo fornece a informacao porque

ndo sabe. E10D10 “quando eu disse, isto é mais uns dias ou menos uns dias...ela é pd,

ndo sabe...pode ser muito tempo, pode ser pouco, quer dizer...”.

e Defesa do médico: O médico sabe informacdo, mas ndo a divulga porque ndo
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guer causar sofrimento ao doente ou a si proprio. EI0D10 “ndo é fdcil para o médico
falar sobre a morte, (...) também é dificil e doloroso para o médico ter que explicar certas

coisas para o doente...”

e Informacdo excessiva (E12, E13)

Em 2 entrevistas o doente assume que ha um excesso de informacdo a ser transmitida,
nomeadamente no que diz respeito ao tratamento. EI12D12“Hammm, é muita
informagdo mesmo...”

e 0O médico faculta informacdo por escrito (E3, E7)

O doente valoriza a documentacdo escrita provavelmente porque lhe confere alguma
seguranca. Poderd rever duvidas que possam surgir posteriormente ou obter
informacdo que ndo conseguiu reter durante a consulta. E3D3 “Eu fiquei com duvida,
mas tenho ali a documentacdo que me foi feita na clinica em Tomar, no hospital e na
clinica.”

Fatores relacionados com a familia

Neste contexto verificou-se a existéncia de 2 subtemas: a necessidade que o doente tem
em facultar a informacao aos seus cuidadores e o pedido de conspiragao do siléncio por

parte da familia.

e 0O doente sente necessidade de facultar informacdo aos familiares.

Nas entrevistas sdao evidenciadas varias razdes que esclarecem essa necessidade:

e A familia apoia na tomada de decisdo (E2, E4).
O doente partilha com o familiar a tomada de decisdo ou pode simplesmente delegar
nele o poder de decidir. E2D2 “Ou continuar os comprimidos ou fazer a quimio. E entdo
nos optamos, a minha filha também respondeu...a quimioterapia, que é para ser mais
depressa”.

e A familia precisa de ser informada para cuidar do doente (E11)
A presenca do familiar na consulta permite que este tome conhecimento da situacao
oncolégica do doente de forma a assegurar o seu papel de cuidador. E11D11 “Ela ja

falou com a minha irmd, para ver se ela percebe, precisa de me acompanhar. AL. E no
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seu entender, as coisas mais graves acerca da doenga, o Sr. prefere que a Dra. diga a sua
irmd e ndo lhe diga a si? D11. Pode dizer a mim, mas também & minha irma.
hummm...para saber o que tenho”.

e O doente sente o dever de informar a familia (E13)
A familia deve ser informada, pelo sentido de unido, de coesao familiar. E13D13 “Eu
fiquei sé a ouvir o que a médica me diz... olha para a esposa (AL. Acha que é importante
ter a sua esposa ao lado?) D13. Sim, para ouvir as coisas...somos unidos... (...) ...na
familia...eu acho que... todas as pessoas tém que saber...o que é que se passa...”

e O doente sente seguranca por informar a familia (E3, E7, E12, E13)
O doente sente-se protegido pela presenca do familiar, que pergunta o que o doente
ndao consegue perguntar (“ por estar apreensiva”’, “é muita informacao”, “fico
baralhada”, “comeco a trabalhar mal”, “bloqueio”, “esquecimento”) ou recebe

n u

informacdo que o doente ndo consegue reter (“por estar apreensiva”, “estava apatica”,
“a minha nora volta a explicar efeitos secunddrios”, “a minha filha ficou com os papeis
gue explicam o tratamento”). E12D12 “AL. Acha que hd perguntas que é melhor serem
feitas por quem estd a acompanhar? D12...humm, sorri... é que eu estava um pouco
apreensiva...acho que sim, tem pergunta que a gente ndo consegue fazer (...) Como ele
é meu companheiro ele fez bem perguntar, porque eu ndo perguntei... depois também,

eu ia ficar em duvida”.

e Pedido de conspiracdo de siléncio por parte da familia (E8)

Numa das entrevistas o médico restringiu a informacdo facultada ao doente por ter
ocorrido o pedido por parte dos familiares para ndo divulgar dados acerca da extensao
da doenca e progndstico (E8). EBO8 “houve um pedido expresso pela familia de
introduzir gradualmente a informagdo sobre estadio e extensdo da doeng¢a, na medida

em que a doente apresenta alguma fragilidade emocional.”

4.4.2 Tema central 2: O doente tem um passado

Neste contexto foram definidos 2 temas: complexidade do percurso até a consulta de

OM e informacado prévia. A figura seguinte descreve este tema.
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Complexidade do percurso até a consulta de OM
Este tema divide-se na rela¢do conflituosa com o médico anterior e o tempo excessivo
até ao diagnostico.

e Relacdo conflituosa com médico anterior (E3, E10)

Uma experiéncia prévia negativa pode limitar a retencdo de nova informacdo ou
focalizar a atencao do doente para determinados temas desvalorizando os restantes.

Na E3 o doente assumiu reviver todo o percurso conturbado até chegar a consulta de
OM. Na E10 o doente salientou o desempenho negativo do médico que nao valorizou
atempadamente as suas queixas. E3D3 “...0 processo demorou imenso tempo até chegar
as vossas mdos, negagbes de atendimento (...) fiz uma rebobinagem de todo este
processo, e...aquilo que o meu cérebro assimilou na rebobinagem de todo este processo
de eu chegar aqui...so vi coisas negativas...AL. Mas acha que nesta fase em que se estava

a falar do tratamento, dos efeitos secunddrios, a sua cabe¢a estava noutro sitio? D3.
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Sim, estava Id para cima para o centro, para Tomar, para o Entroncamento, para Ourém,
para as confusbes que surgiram...”

e Tempo excessivo até ao diagndstico (E13, E10)

O tempo excessivo até ao diagndstico (“sem atendimento em tempo util”, “falta de
vagas”, “dificuldades burocraticas”) pode levar o doente a sentir necessidade de receber
informacdo acerca do tratamento em detrimento de outros temas, colocando a
prioridade no inicio rapido da terapéutica antineopladsica. Este tema pode estar
intimamente associado a ligacdo conflituosa com o médico anterior. Na E10 o doente
hipervaloriza o atraso no diagndstico e o fato de nao ter indicagao cirurgica e todo o seu
discurso torna-se redundante 4 volta desta questao. E13D13. “AL. Significa que para si
deve comegar a fazer tratamentos e depois ver como corre? D13. Sim, nGo me interessa
saber mais nada...e quando mais depressa melhor...ja andei Id no Amadora 2 meses e

agora aqui ja vai para 2 meses...”
Informacgao prévia

A informacao prévia que o doente obteve antes de chegar a consulta de OM é resultante

das experiéncias anteriores relacionadas com cancro e de outras fontes de informacao.

e Experiéncias prévias

As experiéncias prévias de cancro podem derivar da existéncia de antecedentes pessoais

ou de antecedentes familiares de cancro.

e Antecedentes pessoais de cancro (E10)

Na E10, o fato do doente ter tido previamente uma doenga oncoldgica assumiu-se como
um fator positivo uma vez que permitiu criar uma ligacdo de confianca com a instituicdo
de saude que o tomou a cargo. E10D10 Sinto-me mais confiante com o tratamento aqui,

ndo quis ser tratado em Portimdo, porque eles quiseram tratar-me Id e eu ndo quis.

e Antecedentes familiares de cancro (E2, E4, ES8, E9).
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A histdria familiar de cancro pode interferir na comunicagcdo médico doente por varios
motivos: facilita a perce¢do acerca da tratamento e possiveis efeitos secunddrios, ajuda
a aceitacdo do diagndstico e pode despoletar emogdes, nomeadamente o medo de
sofrer, estando neste caso intimamente ligada ao tema central 3. Nas E2 e E8, o doente
ja conhece efeitos secundarios, que podera ter ou ndo porque “ndao somos todos iguais”
ou que ird sentir cansago “tal com aconteceu” com familiar proximo. Na E4 a doente “ja
estava a espera” do diagndstico, por ter tido 2 irmas com cancro. Na E9 a doente procura
uma razao e coloca a hipétese de a histéria familiar ser fator causal da sua doenga. E2D2
“E isso, as nduseas, diarreia, dores no corpo, musculares. E o que pode acontecer, mas
pode ndo acontecer. O meu marido fez a quimio e ele nunca vomitou. Tive uma cunhada
que ja faleceu também onde teve tudo e mais alguma coisa. Por isso é que digo, ndo

somos todos iguais...”

e Qutras fontes de informacdo (E10)

Na E10, o doente assume ndo necessitar de mais informacado porque ja esta esclarecido,
através do meio social onde se insere (“vizinhos com cancro”) e da informacao
proveniente da comunicac¢do social (“eu leio muito”). EI0D10 “Uma pessoa que esteja
esclarecida, ndo é parvo nenhum quando recebe uma noticia destas, eu sei, eu estou
esclarecido...até eu disse...todos os meus vizinhos quase todos tém, uns de ali, outros
daqui, ainda anteontem foi a enterrar o pai do meu genro que esta ai comigo, com tumor
na garganta (...) quem anda aqui hd muitos anos e Ié umas coisas... nGo tem...ndo é
preciso muita conversa para entender isto...estes tratamentos é mais para ir tentando

em vez de estar a aqui a abrir, como fazem em muitos casos, e depois fecham...”

4.4.3 Tema central 3: “Reagdao comportamental face a doenga”

Este tema é o que agrega uma maior complexidade e o que provavelmente terd um
maior impacto na comunicacdao médico-doente. Este tema subdivide-se em: o doente
depende da sua capacidade cognitiva, o doente utiliza estratégias de coping, o doente é

um ser emocional, descritos na figura 3.
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Figura 3: Fatores que influenciam o processo de comunicag¢do. Tema central 3 “Reacao comportamental face a doencga”.
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O doente depende da sua capacidade cognitiva

O que estda em causa ndo é a existéncia de défice cognitivo, mas sim dificuldade no
processamento da informacao, tendo sido identificados 2 subtemas: altera¢des da
memoéria e défice de atencdo. A capacidade de reter ou compreender informacao
poderd estar diminuida por questdes organicas, nomeadamente a existéncia de
patologia psiquidtrica como depressao ou por sintomatologia fisica ndo controlada,
particularmente dor. Ambas as situacdes interferem com todas a valéncias do ser
humano, inclusivamente com a sua resposta emocional ao cancro. Por outro lado, as

emocodes também poderdo afetar a capacidade cognitiva.

e Alteracdes da meméria (E1, E2, E7, E11, E13).

O doente pode ficar com a nocdo de ter compreendido tudo durante a entrevista, mas
ter facilidade em esquecer informacao. Pode ainda assumir ter ficado com duvidas, mas
gue ndo ter feito perguntas por ndo se ter lembrado durante a consulta. Nas entrevistas
E7 e E9 o doente faz referéncia a antecedentes de depressao e culpabiliza o seu estado
depressivo pelas alteragées da memoria (“eu estou um bocado apagada da memdria”,
“tenho o cérebro cansado”, “ndo tenho ideias de nada, “esqueco-me das coisas”).
E11D11 “D11. Huummm. Ela falou, mas ja néo sei...sorri AL. Ndo se lembra? D11. Ja ndo.

AL: Porque é que acha que ndo fixou? D11. Hoaammm A cabega é muito esquecida”.

e Défice de atencdo (E5, E7, E9, E11, E12)

O défice de atencdo pode estar implicado na dificuldade que o doente sente em reter
informacgao. Com ja referido anteriormente o contexto emocional e a possibilidade de
existir patologia organica podem interferir com a capacidade de concentragao. Por outro
lado, o doente podera estar focalizado num tema e desvalorizar a discussdao de outros
assuntos. E12D12 “Estava... pensando...ndo prestei muita atencdo.AL. Ficou a pensar
noutras coisas que a Dra. xxx tinha dito? D12. Mais ou menos...sorri (...) eu fiquei
pensativa, porque eu precisava de dar resposta para ela que ela devia mexer ja
imediatamente ou esperava o resultado da ressondncia, ai eu fiquei pensando muito

nisso e ...ndo prestei muita atengdo.”
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A existéncia de sintomas fisicos descompensados pode interferir com a capacidade de
atencdo. A dor é referida em 4 entrevistas como sintoma principal e é descrita como
intensa e incapacitante. Os mecanismos fisiolégicos que levam a dor estdo identificados
e sdo exatamente iguais em todos os doentes, mas o impacto que provoca em cada um
deles é Unico. A dor ndo se restringe ao componente fisico, € um sintoma que interfere
com as restantes dimens6es do ser humano, nomeadamente com a esfera emocional.
Na E9 a doente associa sofrimento emocional a potenciacdo da dor e a incapacidade de
“interiorizar informacgao”. E9D9 “até porque eu ja chorei mas foi por causa da dor que
eu tenho aqui no rim, esta dor no rim, que estd sempre aqui...nGo me deixa estar atenta
(...) ndo sei, e ndo sei também se o sistema nervoso néo terd a ver com eu estar mais
dorida...e a minha capacidade de interiorizar as coisas ndo estar a 100%. Eu ndo me sinto

4

bem”.

O doente utiliza estratégias de coping

Lazarus e Folkman (1984) definiram coping como um esforgo cognitivo, emocional e
comportamental em resposta a situagdes internas ou externas que surgem como
geradoras de stress ou ameacas e que excedem os recursos da pessoa. Da analise das
entrevistas foram identificados 3 subtemas: o espirito de luta, o humor e a atitude
passiva.

e Espirito de luta (E4, E7, E9)

Em 3 entrevistas os doentes assumem nao sé a aceitacao do diagndstico de cancro, mas
adotam uma atitude positiva, de luta contra a doenca oncoldgica. E4D4 “AL: Como é que
tem lidado com tanto cancro na familia? D4. Temos que ir para a frente, e com as minhas
irmds foi sempre de frente com eles, pelo menos a do meio eu praticamente é que estive
sempre com ela.”

e Humor (E1, E2, E8, E9, E10, E11)

O humor aqui definido nao se refere ao estado de espirito do doente relacionado com
o bem-estar psicoldgico e emocional, mas sim a sua capacidade de “rir dos prdprios
problemas”, de utilizar a ironia e comentdrios cémicos no contexto de uma situacao

grave de forma a minimizar a sua carga negativa, tornando-a menos ameagadora. E1D1
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“tinha um quisto maligno...pois jd me tinham operado aqui, mas depois ndo davam com
o outro...devia ser o microbiosito qualquer... E entdo eu andava assim na corda bamba

(...) hum...jd tou como o outro diz...ja fostes...sorriu...”

e Atitude passiva (E1, E7, E9, E12, E13)

Em vdrias entrevistas fica patente a atitude passiva e pouco interventiva que o doente
pode assumir, quer na permissao de um paternalismo consentido, quer na auséncia de
uma postura proativa durante a consulta e a entrevista. O doente parece ndo ter

V(4

necessidade de ser informado ou de esclarecer duvidas (“limitei-me a ouvir”, “pensei

”n L n u

em ver o que ela diz” “é a minha maneira de ser...ndo fago perguntas”, “ndao sou muito
de perguntar”, “pouco ou nada falei”). O doente pode sentir necessidade de perguntar
ou de ser esclarecido, mas ndo o fazer por medo de sofrer, que remete para o subtema
“o doente é um ser emocional”. E12D12 “Tem gente que consegue, eu ndo consegui
fazer as perguntas, eu fiquei um pouco...e eu também ndo sou muito de

perguntar...entdo eu fico mais...esperando aquilo que o médico vai dizer...”
O doente é um ser emocional

Identificam-se 4 subtemas: a ansiedade, a raiva, a esperanca e o medo. O medo pode
ainda ser dividido no sofrimento e nas perdas. Ao longo das entrevistas sdo ainda
descritas pelo doente outras emocées e sentimentos: gratiddo, pessimismo, incerteza,
descrencga, tristeza, resignacdao, ambivaléncia, apatia, desespero, sensacao de
abandono, fatalismo, impoténcia, solidao, culpa, incongruéncia, magoa, preocupacao,
fraqueza, desilusao, vergonha, apreensao. Apesar de nao terem sido incluidos no mapa

tematico, ajudam a caracterizar o estado emocional do doente.
e Ansiedade (E2, E9, E13)

Os doentes identificam ansiedade como “nervosismo”, é um fator que os impede de
fazer perguntas e uma fonte de “bloqueio” a retencdo da informacgdo. Surge associada
a gravidade da doenca e a necessidade de iniciar tratamentos potencialmente
III

agressivos, mas também ao fato do doente se encontrar fora do seu ambiente “natura

(a consulta de OM) e de ser confrontado com inicio de uma relacdo médico-doente
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(“ndo conhece o médico”). E9D9 “A Dra. esclareceu-me tdo bem... mas agora parece
que bloqueio...AL. O que é que acha que justifica esse bloqueio? D9. O sistema nervoso.
AL. E por natureza é uma mulher nervosa? D9. Acena que sim com a cabega. E assim, a
doenga do cancro do colo do utero aceitei-a muito bem, esta agora...nGo é que néo a
aceite... mas tem estado a mexer muito comigo... (...) Foi, a Dra. foi muito explicita, mas
eu estou agora bloqueada. Al. E acha que vai voltar a recordar-se? D9. Ndo sei...quando

tiver mais calma...(sorri) é o nervosismo...
e Raiva (E3, E6, E10)

A raiva é identificada como revolta, agressividade, pode estar relacionada com o atraso
no diagndstico, com a dificuldade em aceitar a doenca avancada ou a dependéncia fisica
secunddria ao cancro. E6D6 “Vejo essa ideia o melhor possivel, ndo vejo mais nada, ndo
vejo mais solucGo nenhuma...nem quero pensar que isto é para ficar assim... dou em
doido...ficar assim para toda a vida...ainda tou tdo novo, tou com 62 anos,

entdo...(siléncio) jd viu? Vou ficar assim durante 20 anos? 15210?”

e Esperanca

A esperanca pode ser considerada uma “arma” que o doente utiliza para minimizar
sofrimento. E descrita pelos doentes no contexto da crenca religiosa ou relacionada com

a eficacia do tratamento antineoplasico.
e AféemDeus (E2, E4, E5, E7, E8, E9)

A fé em Deus é identificada em 14 referéncias de 6 entrevistas e surge em varios
contextos: o diagndstico (“se Deus quiser a doenca ndo estd espalhada”), o tratamento
(“tenho fé em Deus, é ir para a frente com o tratamento)”; os efeitos secunddrios (“seja
o que Deus quiser”) e o progndstico ( “se Deus quiser vai tudo correr bem “o futuro
pertence a Deus”, “com a ajuda de Deus vai eliminar”, “tenho fé na cura”, “ter fé da
esperanca)”. Por um lado, o doente adota uma atitude passiva, colocando-se “nas maos
de Deus” e ndo quer participar na tomada de decisdo, ndo sente necessidade de ser
informado acerca do tratamento e dos possiveis efeitos secundarios. Esta atitude leva a

gue ndo esclareca duvidas e que ndo deseje saber informacdo progndstica, porque nao
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qguer colocar em causa a capacidade de Deus e tem fé que “tudo corra bem”. Em 3
entrevistas o doente assume a curabilidade da sua situagdo clinica. Em 2 esta convicgao
parece relacionar-se com a crenga religiosa. EBD8 “D8... s6 com a biopsia...é que o Dr.
Xxx disse, vai fazer e depois logo se vé...Deus queira que ndo...vou rezar muito para que
ndio tenha nada nos ossos, mas quando ele me disse, eu perguntei-lhe...e se tiver nos
0ssos hd cura? ah...quer dizer, cura...cura..., ndo é uma cura a 100%, pronto, mas hd
tratamentos.(...) D8. Olhe...é o que Deus Nosso Senhor quiser. Al. E crente? D8. Sou
religiosa e isso é importante, a gente estd nas mdos dele, portanto, olhe, é Ele fazer o

melhor, e pronto, e vamos esperar.”
e Esperanca no tratamento (E3, E5, E10)

Em 9 das 13 entrevistas é o doente que avanga com o tema do tratamento e destaca a
sua importancia relativamente aos outros assuntos. A énfase que o doente coloca neste
tema pode estar relacionada com o tempo excessivo para a realizagcdo do diagndstico
ou a expectativa de comecar uma terapéutica eficaz (melhoria do controlo sintomatico
e qualidade de vida, como exemplificado na E3, ou a cura da doenga, como descrito na
E5). A esperanca pode ser ainda direcionada para a possibilidade de surgir um
medicamento inovador que altere o prognéstico, como descrito na E10. E3D3 “este
tratamento, estes 2 primeiros tratamentos, entre aspas, me dessem uma leve esperancga,
que fosse um alicerce para estagnar, eventualmente, eventualmente tratar este mal que
tenho, ndo é? mas nesta fase inicial, pelo menos que estes 2 primeiros tratamento me
dessem pelo menos um bocadinho de qualidade de vida, fisica e emocional, para eu

enfrentar ...futuramente...”
e Medo

O medo é uma emocgao muito prevalente ao longo das entrevistas. Nao existe sé um
medo, sdo descritos varios: “o medo de ficar dependente”, “o medo de ndo ter quem
olhe por mim”, “o medo de perder os netos”, “o medo de sofrer como os familiares

»n o

sofreram”, o “medo de perder”, “o medo de ficar psicologicamente pior, “0o medo de ter
n u n u n u

uma doenca espalhada”, “o medo de pensar no futuro”, “o medo de ter um prazo”, “o

medo de n3do durar muito”, “o medo de morrer”. Estes medos interferem com a

53



comunica¢do médico doente por varios motivos: o medo causa bloqueio/dificuldade em
reter informacdo, faz com que o doente ndo queira perguntar, ndo queira ter mais
informacdo, ndo queira “dizer mais nada”, ndo queira “ouvir mais nada”, ndo queira
pensar (“é melhor estar ocupada para nao pensar”, “é melhor nao pensar para nao
sofrer por antecipacdo”), o medo faz com que o doente prefira ficar na davida, embora
essa duvida também possa potenciar o medo. Este tema foi dividido em: medo de sofrer,

medo de perder, medo de decidir.

e Medo de sofrer (E2, E3, E4, E9, E11, E12)

O doente tem medo de ouvir mds noticias nomeadamente em termos de progndstico.

A presenca de uma doenca oncoldgica crénica e progressiva obriga o doente a enfrentar
a sua finitude, a eventualidade de poder ter um prazo surge como uma inevitabilidade
aterradora. Neste contexto a ambivaléncia encontra-se associada ao medo, tal como
exemplificam as citacdes das E3 e E12. E3D3 “AL. Sentiu necessidade de falar com o
médico sobre a forma de como a doenca pode evoluir ao longo do tempo? D3. Senti
necessidade, muito embora so tivesse manifestado minimamente. Ah...estando eu ligado
a saude, sei que isto é um processo evolutivo, por vezes rdpido, ah...e eu se calhar néo
quis ouvir uma noticia negativa (...) OK, agora vou fazer a pergunta e ela vai dizer daqui
por 6 meses vocé vai morrer...AL. E esse é o seu maior medo? Ter um prazo? D3. Ldgrimas
nos olhos, soluga...respira fundo...siléncio AL. siléncio...sente que apesar de tudo, tendo
essa duvida...estando consigo...o ndo ter perguntado, também ndo traz sofrimento? D3.
Dra. se calhar traz...mas eu se fizer a pergunta...traz o mesmo...traz-me igual... (...) D3. o
meu unico grande receio independentemente de saber aquilo que tenho que poderad vir
a agravar que é a tendéncia normal...é ouvir aquela grande resposta...siléncio...em
maiusculas...vocé daqui por 8 dias, daqui por 15 dias, daqui por 1 més...siléncio...e eu ndo

quero ouvir essa resposta...”

O doente tem medo de ficar psicologicamente pior. Prefere ndo discutir temas dificeis e

ndo receber informacdo de modo a minimizar sofrimento. E9D9 “Eu ndo faco perguntas,
mas ja da outra vez ndo fiz, ndo fiz ao Dr. XXX, ndo fiz a Dra. XXX, ndo faco. AL. Mas

depois fica com as duvidas, ou ndo? D9. Ndo, porque eu sei de tudo. AL. NGo é por uma
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questdo de ter medo das respostas. D8. Ndo, é porque a minha cabeg¢a depois anda pior

e eu assim fico bem. AL. Pior? D9. Pior do ponto de vista psicoldgico.”

O doente tem medo de sofrer como os familiares sofreram. O doente ao ter presenciado

sofrimento associado a evolucdo da doenca incurdvel e progressiva em familiares
préximos pode interiorizar esta experiéncia como uma antevisdo do seu préprio futuro,
justificando o fato de ndo estar motivado para esclarecer duvidas ou discutir progndstico
E4D4 “AL. Falou-me do medo de sofrer...D4. Sim...por tido exemplos na minha familia. O
meu marido jd morreu ha 38 anos, foi novo.AL. Com cancro? D4. Foi, nos intestinos, o
meu marido teve nos intestinos, ja foi hd muitos anos, sofreu bastante aqui, esteve
sempre cd no XXX, sofreu, pronto... o meu marido sofreu bastante com isso. (...) Pensa-
se em tudo...(siléncio) AL. E o que é o tudo? D4. E tudo, é tudo, penso no meu funeral,
como é ... e tudo isso...e o sofrimento, tenho muito medo do sofrimento, vi pelas minhas

irmds...sofreram”

e Medo de perder (E1, E2, E3, E6, E7, E8, E9, E11).

Estdo descritas varias perdas: as que derivam diretamente da doenga oncolégica (perda
de capacidade fisica e alteracdo de imagem corporal) e as secunddrias, associadas &
maior dependéncia e alteracdo de relagdes humanas e meio envolvente (perda de
autonomia, perda de atividade profissional e de lazer, alteracdo do papel na familia e na

sociedade) e a perda total, que engloba as anteriores, a perda de identidade.

Relativamente a perda de capacidades fisicas: a evolu¢dao da doenca oncolégica é

caracterizada pela presenca de sintomatologia multipla, de intensidade varidvel e inicio
imprevisivel. A astenia é muito prevalente e impede o doente de realizar as tarefas da
vida didria (E3 e E8). Ao longo do curso da doenca podem surgir complica¢cGes agudas,
como é o caso da compressdao medular que se associa a défice neurolégico grave e causa
intenso impacto na vida do doente (E6). E6ED6 “Fiquei sem mobilidade nas pernas, sem

comando nas pernas e sem sensibilidade, sem ordens, sem forcas”

A alteracdo da imagem corporal engloba duas vertentes: o significado que tem para o

proprio doente ou seja, a autoimagem (“vai cair o cabelo, a partir dai ndo ouvi mais
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nada”, “o que ndo vou aceitar é andar careca, gosto muito da minha imagem”) e o
impacto social que essa altera¢do pode acarretar (“o que os outros vao dizer...uma cara
tdo ruizinha”, “vergonha de ter cancro”). A referéncia a alopécia secundaria a
quimioterapia surge em 5 entrevistas como a toxicidade mais dificil de aceitar e torna-
se tdo impactante do ponto de vista emocional que pode impedir a ndo identificacdo de
outros possiveis efeitos secunddrios ou funcionar como um fator de bloqueio a
comunicacdo. Mesmo numa situacdo em que o tratamento antineoplasico ndo se
associa a alopécia, o doente que nao se recorda de “mais nada”, sé sabe que “ndo vai
cair o cabelo”. E9D9. “AL. Relativamente ao que sdo os efeitos secunddrios, o perder o
cabelo é o pior? D9. E, é...a partir dai que ndo ouvi mais nada...eu tenho que procurar
aqueles turbantesinhos, prontos, ai tudo bem, mas ver-me careca, eu néo consigo |...)
AL. Ndo consegue ver-se assim, ndo tem a ver com aos outros? D9. Ndo, até porque os

outros a mim ndo me dizem nada, tem a ver com a minha visdo”.

A perda de autonomia, perda de atividade profissional e perda de atividades de lazer

surgem na sequéncia da debilidade progressiva associada ao cancro. EBD8 “ndo me
apetece pintar muito ... ndo estou ativa”. A incapacidade de manter as rotinas didrias e

perda de autonomia potenciam a alteracdo de papeis na familia. O doente tem

necessidade de ajuda para a realizacdo das tarefas didrias e para manter a sua atividade
profissional. Nao quer interferir com a rotina dos familiares, sente-se triste por “dar
trabalho” ou verbaliza angustia quando ndo tem cuidador. E4D4 “tenho um filho e uma
nora, mas eles estdo a trabalhar os dois, também ndo tem filhos...haa...estéo a trabalhar
os dois, mas perdem este tempo todo para virem comigo, ndo me deixam sozinha. Sente-

se um pouco culpada? D4. Pois, sinto-me triste por estar a dar trabalho.”

O acumular destas multiplas perdas acarreta para o doente a alteracdo do seu papel na

sociedade. Do ponto de vista cultural existe um estigma associado ao cancro. Continua
a ser um assunto interdito e falar sobre este tema pode causar vergonha. Ao assumir a
doenca perante a sociedade, o doente é obrigado a conviver com comentarios que
podem potenciar vdrias emog¢des nomeadamente tristeza, magoa, vergonha. Existe um

sofrimento associado aquilo que os “outros pensam” e o “ndo querer que sintam pena”.
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E4D4 “As pessoas gostam ali muito de mim, sempre fui uma pessoa conhecida, vem tudo
e pergunta, e eu conto, ndo tenho problema nenhum a falar, ndo escondo nada, hd
pessoas que escondem, ndo querem que se saiba (...) Pois escondem, as pessoas tém
vergonha de ter cancro (...) As vezes penso assim, seja o que Deus quiser e viro as costas
e ndo...ndo digo nada...hd pessoas que ddo forca, e vd! Foi tao forte até aqui, nGo vai
acontecer nada, vd ld...ainda ontem...vai descansadinha, ndo pense em nada, seja
forte..., mas hd outras que é ai... coitadinha como é que ela jd estd! Tem uma carinha

tdo ruizinha...e isso magoa...”

A debilidade progressiva e as mudangas nas diferentes esferas do ser humano causadas
pelo cancro podem ser englobadas no que sera provavelmente o mais complexo de
assumir perante uma doenca oncolégica evolutiva e incuravel, a perda de identidade,
em que o doente deixa de se reconhecer. E3D3“Ndo sei se serd fdcil desbloquear, porque
eu sou uma pessoa que penso..ou pensava..jd estou na duvida..uma pessoa
extremamente forte, que enfrentou tudo e mais alguma coisa na batalha da vida...e
neste momento...tenho todas as duvidas e mais algumas...existenciais, aquelas que
existem, aquelas que ndo existem...” Na E8 a doente descreve este conceito que unifica
estas multiplas perdas de uma forma fantasticamente simplificada E8D8 “sinto que néo

sou eu (...) ndo me sinto eu”.

e Medo de decidir mal (E4, E12)

Em duas entrevistas estd patente a dificuldade que o doente sente aquando da
participacdo no processo de tomada de decisdo e que se assume como um fator que
interfere com a comunicacdo. A indecisdo do doente estd associada a ambivaléncia (ndo
sabe o que sera a melhor opcdo) e ao medo de ter sentimento de culpa (por poder
escolher a opcdoincorreta). Neste processo o doente pode ter dificuldade em reter nova

informacdo, por estar focalizado nesta questdo e ndo estar atento a outros temas.

E4D4 “Porque é que acha isso? Porque é que para si é mais fdcil serem os outros a
decidir? D4. Ndo sei, eu ndo sei, nGo sei o que iria decidir... Porque ficaria sempre com
duvidas, eu prefiro fazer aquilo que querem, do que eu ir fazer e estar a dizer fago isto e

depois ser mal... e...eu prefiro assim...porque me posso sentir culpada.”
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4.4.4 Mapa tematico “Fatores que interferem com a comunica¢dao médico doente”

A utilizacdo da analise temdtica como metodologia de andlise das entrevistas permitiu
construir a par e passo um grafico representativo dos fatores que interferem com a
comunicacdao médico-doente. A figura 4 mostra o mapa tematico que resultou da unido

dos 3 temas centrais.
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Figura 4- Fatores que influenciam o processo de comunica¢cdo médico doente durante a consulta de oncologia médica de 12 vez.
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5. DISCUSSAO

Neste trabalho a maioria dos doentes deseja saber informacdo generalizada acerca da
sua situacdo clinica, o que esta de acordo com 2 revisGes sistematicas publicadas por
Hagerty et al, 2004 e Hancock et al, 2007, mas estd sobretudo interessada em
informacao detalhada sobre extensdo da doencga e plano de tratamento. A percentagem
de doentes que deseja participar no processo de decisao e de ser informada acerca do
progndstico é inferior ao descrito na literatura (Robinson et al, 2008). O grau de
concordancia depende do tema discutido sendo manifestamente inferior na discussao
de progndstico quando comparado com outros temas. Este fato vai de encontro ao ja
descrito por varios autores (Quirt et al, 1997; Mackenzie et al, 2018; Lennes et al, 2013;

Monga et al 2019; Fried et al, 2003 citado por Richards et al, 2013; Gramling et a/, 2016).

O objetivo principal deste estudo consistiu em avaliar a concordancia entre a informacao
facultada pelo médico e a percecionada pelo doente de forma a identificar a eficacia da
informacdo. Esta avaliacdo foi feita através da comparacdo das respostas do médico e
dos doentes e os dados foram apresentados de uma forma descritiva. A utilizacdo de
percentagens poderd ter sido abusiva tendo em conta o pequeno numero de
entrevistas, mas permite comparar os resultados obtidos com outros estudos
publicados. Nos casos em que se verificou discordancia foi feita a tentativa de identificar

razoes que justificaram a sua razao de ser.

Uma limitacdo deste estudo relaciona-se com a existéncia de alguma indefinicdo do
objetivo principal, uma vez que concordancia e eficacia ndo sao sinédnimos. Pode ocorrer
concordancia (ambos os interlocutores assumem que a informacao foi transmitida) sem
existir eficacia (o doente apesar de ter recebido a informacdo, ndo a compreendeu).
Neste contexto assumi que concordancia implicaria ndo sé a transmissdo da informacao,
mas também a sua correta interpretacdo. Esta situacdo justificou a necessidade de
criacdo dos “casos duvidosos”, que foram identificados e explicitados, mas que nao
foram considerados concordantes. Estes casos surgiram independentemente dos temas
discutidos e sugerem que o doente pode ter dificuldade em esclarecer duvidas, mesmo

guando sente abertura por parte do médico para o fazer. As respostas a pergunta 12

61



confirmam esta situacdo, e foram apresentadas pelo doente algumas razdes que
explicam este fato: esquecimento, vergonha, impacto emocional. Neste contexto surge
uma proposta de melhoria para a pratica clinica: o oncologista deve confirmar que a
informacao transmitida foi corretamente compreendida e deve mostrar abertura para

gue o doente possa esclarecer dlvidas.

A utilizacdo de uma metodologia qualitativa foi necessaria para explorar fatores que
interferem com a comunicacdo, uma vez que o doente ndo verbaliza diretamente o que
pensa acerca deste tema. Este fato foi confirmado pelas respostas a pergunta 10 “Como
sente ter decorrido a comunicacdo?” No geral o doente considerou que a comunicacao
correu bem e s6 em 4 entrevistas nomeou algumas razdes que podem interferir com o
processo de transmissdao de informacdo. Interessantemente, colocou sempre em si a
responsabilidade da sua ineficacia (“estava ansiosa”, “bloquei”, “fiquei mais na minha”,
“falei pouco ou nada”). Estas respostas foram importantes, mas se ndo tivesse sido
utilizada uma metodologia qualitativa o mapa tematico teria ficado reduzido a 2

subtemas: atitude passiva e resposta emocional a doenga.

No que diz respeito ao diagndstico e extensao da doenga, os dados mostraram elevada
concordancia entre a informacdo facultada pelo oncologista e a percecionada pelo
doente quando se avaliou o que o doente ja sabia previamente e se de fato a informacao
foi efetivamente transmitida (85% e 80% respetivamente). Ndo sendo expectavel,
guando se explorou a necessidade do doente de receber informac¢dao nova acerca da
doenga, so6 ocorreu concordancia em 38% das entrevistas. Tal como descrito na
literatura, a maioria dos doentes estava interessado em saber mais acerca da doenca
(Robinson et al, 2008; Roscoe et al, 2013; Baer e Weinstein, 2013; Faulkner, 1998;
Hagerty et al, 2005; Hancock et al, 2007). Em 5 dos 6 casos discordantes o médico
considerou erradamente que o doente n3do queria receber informacdo e apesar de ter
tido essa percecao errada, optou por fornecé-la em 2 casos. Nado ficou esclarecida a
razdo desta incoeréncia, mas podem ser levantadas duas hipdteses: o médico pode ter
sentido o dever de divulgar informacdo (o artigo 252 do regulamento de deontologia

médica, 2016, prevé que o diagndstico e o progndstico devem ser em regra comunicados
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ao doente) ou ter tido necessidade de informar de forma a fundamentar o inicio de
tratamento. Por outro lado, a pergunta 3 “quis receber informagdo nova acerca da sua
doenca?” pode nao ter sido realizada da forma mais correta. O doente pode ter sentido
necessidade de ser informado, mas nao ter explicitamente verbalizado. Dois doentes
mostraram ambivaléncia relativamente a esta pergunta (eventual dualidade entre
querer informacado e nao querer receber mas noticias). Erradamente o médico pode ter
assumido que se o doente “quer saber...vai perguntar”, o que nao é a realidade que foi
evidenciada neste estudo. O doente pode tem vdrias razoes para nao trazer a discussao
temas sensiveis, nomeadamente o impacto emocional da consulta de OM de primeira
vez também descrito por Furber et al (2015). Esta situacdo foi descrita por The el al,
2000 citado por Back, 2005 como a “don’t ask, don’t tell situation”. Apesar de tudo este

I "

conluio entre médico e doente pode ser numa fase inicial “adaptativa” quando é
proveniente do doente e ele préprio nega, evita ou prefere ndo saber diagnéstico ou
progndstico. O doente tem o direito, mas ndo o dever de saber. Neste contexto pode
ser assumida uma proposta de melhoria da pratica clinica: é responsabilidade do médico

tomar a iniciativa e perguntar ao doente o seu desejo quanto a necessidade de

informacgdo, uma vez que esse desejo nem sempre é transmitido diretamente.

A conspiragdao do siléncio foi identificada como um fator que interfere com a
comunica¢ao. Na maior parte dos casos o pedido surge por parte dos familiares, tal
como se verificou numa das entrevistas. O médico referiu ter introduzido a informacao
gradualmente, com alguns tiros de aviso sobre a possibilidade de a doenca ter
metastizado. Desde que seja efetiva esta estratégia ndo estd errada, mas neste caso
concreto assumiu-se como insuficiente porque a doente tinha mostrado vontade de ser
informada e ficou com duvidas. Um dos potenciais doentes a incluir neste estudo nao
foi considerado candidato pelo oncologista precisamente por existir um pedido expresso

dos familiares para nao se divulgar informacao.

A conspiracao do siléncio pode ser definida como um acordo tacito ou explicito para
manter o secretismo acerca de qualquer situagdo ou acontecimento, ou ainda como

uma tendéncia para o encobrimento de uma situacdo incémoda (Lemus-Riscanevo,
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2019). O pedido de omissdo de informacdo ou eviccdo de certos temas por parte da
familia pode ser considerado como um “ato de amor”, uma tentativa de minimizar o
impacto negativo e a perda da esperanca de forma a proteger o doente do sofrimento
(Faulker, 1998; Ni e Alraek, 2017). A conspiragao do siléncio a pedido da familia e
potenciada pelo profissional de salde promove a ineficdcia na comunicacdo, pode
dificultar a adaptagdo da familia a doenga quer na reestruturacao dos papeis quer no
suporte emocional e social (Nave e Moura, 2011; Ni e Alraek, 2017; Faulkner, 1998;
Lemos-Riscanevo, 2019). Pode acarretar sofrimento para o doente, potenciar emocdes
como o medo, a raiva, ansiedade, depressao, associar-se a diminui¢ao da qualidade de
vida, perda de autonomia e reducdo da possibilidade de o doente participar nos
processos de tomada de decisdo (Lemos-Riscanevo, 2019). Neste contexto as estratégias
de intervengao do oncologista com vista a melhoria da pratica clinica incluem: investigar
quais as razoes que levam ao pedido de conspiracao do siléncio, reforcar os beneficios
gue se alcancam com a divulgacdo da informacdo, criar uma relacdo de confianga para

que de uma forma progressiva se reconcilie o doente e a familia com a verdade.

Para além da conspiracdo do siléncio, no mapa temadtico surgem outros subtemas

|ll

relacionados com a familia, englobados no tema central “o doente nao esta sozinho”.
Neste estudo, 9 dos 13 doentes estiveram acompanhados pelos familiares na consulta.
Apesar de nado se ter confirmado categoricamente ter sido essa a preferéncia do doente
ou uma imposicao da familia, os dados da literatura mostram que o doente prefere ser
acompanhado por uma pessoa significativa (Goncalves et al, 2005; Randall e Wearn,
2005). O doente e a familia fazem parte de uma mesma unidade e tal como Baider,
Cooper e De-Nour (2000) citado por Nave e Moura (2011) referiram desde o momento
do diagndstico o impacto e ajustamento a doenca sdao determinados nao sé pelas
caracteristicas da doenca como também pelas caracteristicas da prépria familia. Abdul-
Razzak et al (2014) num estudo que avaliou as preferéncias dos doentes relativamente
a comunicacdo médico-doente na fase de fim de vida também identificou a influéncia
do papel da familia num dos temas centrais “conhecer-me”. A presenca de um familiar

na consulta de OM para além de dar suporte emocional, pode facilitar o processo de

comunicacdao na medida em que pergunta o que o doente ndo consegue perguntar,
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retém informacdo que o doente ndo consegue reter, ajuda a esclarecer duvidas, fica
melhor posicionado para cuidar do doente e para apoiar no processo de tomada de
decisdo. Os autores supracitados identificaram um segundo tema “respeitando os
antecedentes” que inclui a histéria de vida do doente e as experiéncias prévias, o que
corrobora os resultados apresentados no tema 2 do mapa temdtico “o doente tem um
passado”. A trajetéria do doente até a consulta de OM deve ser tida em conta no
processo de comunicacdo, nomeadamente a complexidade do percurso até a consulta
de OM, a informacao prévia obtida através das experiéncias do passado ou a procura de
outras fontes de informagdo. Tal como Kirk et al 2004 descreveu estas fontes
secundarias expandem a informacdo, diminuem a incerteza, facultam algum grau de

controlo e ajudam a tomar decisdes.

Ainda enquadrado no tema 1 “o doente ndo estd sozinho”, o médico tem uma
importancia fulcral no processo de comunicacdo. De acordo com a literatura, os doentes
deste estudo também valorizaram determinadas caracteristicas do médico como a
confiancga, simpatia, honestidade, profissionalismo, competéncia, humanismo (Randall
e Wearn, 2005; Schofield et al, 2001). Estes autores descreveram a importancia do
processo continuo da jornada oncoldgica e preferéncia do doente em ser seguido pelo
clinico que fez o diagndstico. No presente estudo também se verificou que a mudanca
de médico e a falta de confianga estao implicadas na auséncia da relagao médico doente,
fator que dificulta a transmissdo de informacdo. Walczar et al, 2013 defenderam que
uma relacdao médico doente eficaz aumenta a compreensao mutua e facilita a prontidao

para o doente discutir progndstico.

O oncologista para exercitar a sua profissio com humanismo deve desenvolver um
conjunto de competéncias: técnica, relacional, emocional, ética, espiritual, cultural. Tal
como Bermejo (2017) explicou o profissional de saude deve saber, saber fazer e saber
ser e inclusivamente deve assumir a sua propria vulnerabilidade. Na realidade, é tanto
mais competente na relacdo com as pessoas que sofrem, quanto melhor conhecer e
integrar a sua propria condicdo de limitacdo, debilidade e finitude. Por outro lado, a

vulnerabilidade pode levar o médico a reter informacdo e ter uma implicacdo negativa
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no processo de comunicacdo. Tal como Ni e Alraek (2017) descreveram, esta retencao
de informacdo pode ser uma a¢ao de defesa utilizada para nao sofrer. A particularidade
do presente estudo é que essa observacdo parte da perspetiva do préprio doente,
confirmando que o processo de comunica¢do é bilateral. O doente avalia o médico
durante este processo, identificando-o como um “ser humano capaz de sofrer”, numa
relacdo que pontualmente deixa de ser assimétrica. Relativamente a temas de fim de
vida, e a forma de como o médico deve informar o doente, Kiibler-Ross (1991, p.32)
também sugeriu uma simetria na relagdo, quando explicou que a situacdao nao deve ser
declarada: “como dizer ao doente”, mas sim reformulada: “como partilhar este
conhecimento com o doente”. Neste contexto pode ser assumida uma proposta de
melhoria para a pratica clinica: o oncologista deve evoluir nas suas vdrias competéncias
profissionais, mas assumir a sua vulnerabilidade e transforma-la numa ferramenta que

facilite a compreensdo, a empatia e fortaleca a relagdo médico-doente.

O doente identifica outras razdes para a retencao de informacdo por parte do médico
que também sdo descritas na literatura: o médico pode ter incerteza quanto ao
progndstico (Hancock et al, 2007; Finlay et al 2009 citado por Walczar et al, 2013;
Bernacki e Block , 2014) ou pode ndo querer causar sofrimento no doente, protegendo-
o de mas noticias (Hancock et al, 2007; Ni e Alraek, 2017; Moore e Reynolds, 2013; Hack

et al, 2005; Gongalves e Castro, 2011 citado por Gongalves et al, 2005).

A informacao excessiva, um subtema identificado no estudo, é explicada pela grande
qguantidade de informagao que deve ser discutida na consulta de OM de 12 vez ou
porque simplesmente o doente pode estar interessado em abordar sé determinados
temas. Randall e Wearn (2005) enfatizam a necessidade de o médico dosear a
informacdo de acordo com as necessidades do doente e esta declaracdo pode ser

assumida como mais uma das propostas para melhorar a pratica clinica.

O presente estudo confirma que a “agenda do médico” pode ndo ser coincidente com a
“agenda do doente”. Ambos os intervenientes valorizaram a discussao do tratamento,
estando de acordo com o descrito por Back e Baile (2003) e Hagerty et al (2004), mas

nem todos os doentes mostraram motivacdo para obter informacao acerca dos efeitos
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secunddrios. Consideraram que ja sabiam (experiéncias prévias) ou que ndo estavam
interessados em discutir esse tema por se colocarem nas maos de Deus ou considerarem

ser o “fardo que se tem que carregar” para ter os beneficios do tratamento.

A “énfase no tratamento “e a “esperanca no tratamento” foram subtemas identificados
neste estudo. O tempo excessivo até ao diagndstico justifica a importancia de iniciar um
plano terapéutico o mais precocemente possivel, tal com descreve Randall e Wearn
(2005). A perspetiva de um inicio de tratamento permite aos doentes aceitarem mais
facilmente o seu diagndstico e providencia algum grau de esperang¢a. Mesmo nas
situacbes em que o doente entende a incurabilidade da sua situacdo clinica, o
tratamento é interiorizado como uma luta, uma atitude proativa contra a doenga, uma
acdo que pode trazer beneficio, em termos de retardar a evolucdo da doenca ou ajudar
no controlo sintomatico. Numa das entrevistas o doente ficou retido neste tema, e a
auséncia de indicacdo cirurgica, um outro subtema identificado, assumiu-se como um
fator de bloqueio a comunicag¢do, por ter implicado um intenso impacto emocional.
Hancock et al (2007) também descreveu este sentimento de desesperanca quanto a

falta de tratamento curativo adicional.

Numa entrevista o médico assumiu que o doente ndo tinha capacidade para entender o
tipo de tratamento por seriletrado e preferiu adiar essa discussao para quando estivesse
presente um familiar. O doente confirmou a importancia de se facultar informacao a
familia, mas também frisou que a pouca informacao que recebeu foi ambigua e que
ficou com duvidas. Esta situagao permite apontar uma proposta de melhoria: o médico
ndao deve fazer um juizo de valor assumindo que o nivel de escolaridade é
contraindicacdo para transmitir informacdo. E uma vez mais deve confirmar que o

doente compreendeu a informacdo recebida.

Relativamente ao tratamento a concordéancia foi superior para o tipo de tratamento
proposto (80%) comparativamente a discussdao dos efeitos secundarios e resultados
esperados (concordancia em 61% das entrevistas, para ambos). A concordancia quanto
ao resultado esperado esta de acordo com o descrito na literatura (Quirt et al 1997;

Mackenzie et al, 2018, Lennes et al, 2013; Bernacki e Block et al, 2014; Monga et al,

67



2019; Coyle e Sculco, 2003). Neste contexto, 2 doentes que assumiram nao ter discutido
este tema ficaram com a percegdo de que o tratamento teria uma intengao curativa tal
como um doente que verbalizou ter obtido informacdo acerca dos resultados do
tratamento. A interpretagdo errada pode estar relacionada com uma divulgagao

incorreta por parte do médico ou relacionada com as emogdes do doente.

Relativamente a vontade do doente participar no processo de tomada de decisao,
verificou-se concordancia em 92% das entrevistas. Este dado é superior ao descrito na
literatura (Bruera, 2001 citado por Noguera e Yennurajalingam, 2014 e Bruera, 2002
citado por Hack, 2005). A quase totalidade dos doentes preferiu ndo participar no
processo de tomada de decisdo. Os dados da literatura mostram que os doentes tém
visOes diferentes acerca deste tema, mas na maioria dos casos preferem manter uma
decisdo partilhada (Noguera e Yennurajalingam, 2014; Singh et al, 2010; Lee et al 2002;
Gongalves et al, 2005). No presente estudo sdo identificadas razbes para explicar este
resultado: o doente tem medo de decidir mal (para evitar sentimentos de culpa), ou
considera que o médico estd numa melhor posicdo para decidir, situacdao que foi
definida como paternalismo consentido. Este conceito também surge no artigo de Lee
et al (2002), como um dos 5 tipos de envolvimento do doente no processo de tomada
de decisdao de acordo com um modelo tedrico. Palma et al, 2014 e Benbassat 1998 citado
por Palma et al, 2014 apontam fatores associados ao paternalismo como a idade, o
género ou o nivel educacional. Dado o pequeno n2 da amostra ndo é possivel inferir se
as caracteristicas demograficas ou clinicas neste estudo interferiram com o
paternalismo, de qualquer forma a amostra mostrou-se heterogénea no que diz respeito

as caracteristicas supracitadas.

Quando se avaliou se efetivamente se a opinido do doente relativamente ao processo
de tomada de decisao foi tida em conta, a taxa de concordancia foi de 80%. Gongalves
et al (2005) também descreveu uma diferenca de 21% entre os doentes com cancro
avangado que participaram (89%) e os que tinham intengdo de participar (68%) neste
processo. No presente estudo 2 doentes foram incitados a escolher o tratamento

apesar do médico ter confirmado que ndo desejavam ter uma participacao ativa na
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decisdo. Uma doente mostrou ambivaléncia ao ter de decidir entre comegar ou protelar
o inicio da quimioterapia e a partir desse momento teve dificuldade de percecionar
informacdo nova. Esta situacdo foi um fator de bloqueio a comunicagdo. Num outro
caso, a doente apesar de nao querer participar, foi impulsionada a escolher entre duas
opcOes terapéuticas e teve necessidade de pedir apoio ao familiar. Este dado confirma
a importancia da presenca de um cuidador na consulta relativamente ao processo de
tomada de decisdo, fato também identificado por Goncalves et al, 2005 e por You et al,

2014.

A anilise dos dados ndo identificou a razdo que justificou o médico ter delegado no
doente a decisdo do tipo de tratamento, apds ter tido a percecdo de que este desejava
ter um papel passivo. Assim como Gongalves et al (2005) referiu, existem diferencas
culturais entre varios paises, e o paternalismo continua a ser prevalente no Sul da
Europa, mas caminhamos para uma fase em que se enfatiza cada vez mais a autonomia
do doente. Esta autonomia pode ser mal interpretada, passando a existir o risco de se
cair no extremo oposto e deixar nas maos do doente o poder de decisdao, sem pesar o
eventual impacto emocional que essa acdo acarreta. O doente tem o direito, mas ndo o
dever de decidir. Por outro lado, o médico pode adotar uma estratégia defensiva do
ponto de vista legal. Numa sociedade cada vez mais exigente a possibilidade de ser
envolvido num processo judicial de responsabilidade civil médica por ma pratica ou a

violacdo dos direitos dos doentes pode ajudar a explicar esta mudanca de atitude.

Uma proposta de melhoria para a pratica clinica que se retira deste contexto: o médico
deve verificar as preferéncias do doente quanto a tomada de decisdo, verificar se o
doente pretende incluir algum familiar neste processo, acatar a decisao do doente,

descrever as opgoes (indicando a sua preferéncia) e assegurar a compreensao.

No que diz respeito a discussdo da informacdo progndstica: a maioria dos doentes (11
em 13) verbalizou ndo querer saber essa informacdo. Na literatura esta definido que é
menor a percentagem de doentes que deseja discutir progndstico em comparacdo com

outros temas, mas mesmo assim muito superior a identificada no presente estudo
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(Noguera e Yennurajalingam, 2014, Palma et al 2014, Mackenzie et al 2018, Hagerty et
al, 2004).

Os doentes deste estudo podem estar num processo de relutancia em aceitar o futuro
ou de consciencializacdo fechada, como definido por Richards et al (2013) num estudo
qualitativo que explorou se e como a informacdo para a transicdo para uma fase
paliativa foi comunicada aos doentes. Foram identificados 3 grupos de doentes: os que
ndo estdo completamente a par do seu progndéstico mas consideram que poderao estar
a aproximar-se do seu fim de vida (“consciencializa¢do aberta”), os que apresentam uma
relutdncia em aceitar a incurabilidade da sua situacdo clinica (“relutancia em enfrentar
o futuro”) e os que ndo estdo de fato cientes da sua situa¢do e ndo estdo interessados

em obter essa informacao (“consciencializacdo fechada”).

No presente estudo, foram identificadas varias razdoes que levaram os doentes a nao
querer informacdo prognéstica: a informacdo prévia, a atitude passiva, a esperanca em
Deus, o medo de ouvir mas noticias, o medo de sofrer, a inexisténcia de uma relagao
médico doente. Alguns autores referem que os doentes preferem que o progndstico
seja discutido por varias consultas subsequentes, sugerindo que é necessario tempo
para compreender, interiorizar e ajustar a informacdo (Hagerty et al, 2004; El-Sahwi et

al, 2012; Robinson et al, 2008).

No que diz respeito ao desejo do doente em receber informacdo prognéstica, a taxa de
concordancia foi s6 de 54%. Na maioria dos casos em que houve discordancia o médico
considerou que o doente quis informacdo progndstica, tendo o doente negado esse
desejo. A analise dos dados ndo permitiu esclarecer esta discordancia. Na literatura
parece ser mais frequente o oposto, o médico ndo identificar essa necessidade

(Kaplowitz et al, 2002).

Quando se avalia se efetivamente o doente obteve informacdo progndstica, verificou-
se concordancia em apenas 38% das entrevistas, sendo que a maioria dos oncologistas
assumiu ter discutido este tema. Este resultado vai de encontro ao descrito por
Mackenzie et al (2018) e Quirt el al (1997). Nao foi realizada dudio gravacao da consulta

de OM pelo que ndo consigo avaliar como decorreu essa discussdo. Varios autores
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declaram que o médico a faz de uma forma rapida, utilizando uma linguagem vaga e
ambigua, esperando que o doente infira a informacdo (Chou et al, 2017; Roscoe et al,
2013). A quase totalidade dos doentes afirmou nao ter obtido informacdo progndstica,
mas a maioria tem a percecao de doencga incuravel. A andlise das entrevistas nao
permite explicitar o que o doente compreende acerca da incurabilidade em termos
quantitativos (a sobrevivéncia expectavel sera diferente dependendo da localizagao
tumoral e da extensdo da doenca) ou se compara a sua situacao clinica 4 cronicidade de

outras doengas ndo oncoldgicas como por exemplo a diabetes ou hipertensdo arterial.

Sé trés doentes assumiram a possibilidade de cura. Esta percecdo incorreta apresentada
por alguns doentes oncolégicos em fase paliativa também foi identificada por
Yennurajalingam et al, 2017. De qualquer modo, o fato do doente assumir a curabilidade
nao significa que ndo lhe foi facultada informacdo. Tal como Gramling et al (2016) e Zier
et al (2012) referem, os doentes podem reportar progndsticos mais favordveis como
meio de expressar o seu otimismo para ndo distorcer crengas pessoais ou 0 seu
ceticismo perante a acuracia progndstica do médico, podem estar num processo de
negacdo e podem sentir a necessidade de acreditar num milagre, ou de viver uma
realidade paralela. Kiibler-Ross (1991), num estudo que pretendeu avaliar o processo de
enfrentar a morte em doentes em fim de vida, constatou que mesmo os que tém uma
visdo mais realista e que melhor aceitam a incurabilidade deixam a possibilidade aberta
para uma cura, a descoberta de um novo farmaco ou um sucesso de ultima hora de um
projeto de investigacao.

A andlise tematica identificou a capacidade cognitiva, as estratégias de coping e resposta
emocional do doente como fatores que interferem com a comunica¢ao e que em

conjunto fazem parte do comportamento de adaptacao a doenga oncoldgica.

No mapa temdtico o tema “os doentes dependem da sua capacidade cognitiva”
identificou 2 subtemas: as alteracdes da memodria e o défice de atencdo. White e
Macload (2002) citado por Maia e Correia (2008) referem que os doentes com cancro
expressam depressdo, ansiedade e perturbacbes neuropsiquidtricas como principais

consequéncias psicoldgicas. Derogatis (1983) citado por Maia e Correia (2008)
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descreveu que 6% dos doentes oncolégicos apresentavam diagndstico de depressao.
Hagerty et al (2004) verificaram que a depressao e ansiedade sdo fortes preditivos das
preferéncias de informacdo progndstica em doentes com cancro incurdvel.

Uma limitacdo deste estudo reside no fato de nado se ter identificado de uma forma
objetiva a existéncia de ansiedade e depressdo, através de uma escala de forma a
identificar o seu grau de interferéncia com a capacidade cognitiva. De qualquer forma
ndo foi considerada a existéncia de perturbacdo psiquidtrica descompensada porque o
doente teria sido inelegivel por ndo ser possivel obter consentimento informado. Por
outro lado, o défice de atencdo e as alteracdes da memoaria podem estar comprometidas
pelo estado emocional do doente. Ter um diagndstico de depressao é diferente de estar
emocionalmente triste. A capacidade de processamento de informag¢do também pode
estar comprometida pela existéncia de sintomatologia descontrolada, nomeadamente
dor. Este fato também foi confirmado por Chou et al (2017).

A analise tematica identificou como estratégias de coping a atitude passiva, o espirito
de luta e o humor.

No contexto da doenca oncoldgica, coping pode ser definido como a capacidade do
doente de se adaptar funcionalmente ao diagndstico e tratamento de cancro e de se
ajustar as mudancas da sua vida a longo prazo (Sivesind e Rohely-Davis, 1998 citado por
Maia e Correia, 2008; Endler, 1997 citado por Maia e Correia, 2008). O coping é um
processo mutavel, que se direciona para a estratégia que o doente escolhe para lidar
com uma determinada situacdo independentemente do resultado obtido e, portanto,
pode ndo ser sempre adaptativo. (Lazarus e Folkman, 1984). Os doentes com estratégias
de coping adaptativas estdo mais aptos a discutir temas de fim de vida (Finlay, 2009
citado por Walczar et al, 2013).

As estratégias de coping sdo classificadas em 2 grupos: focadas no problema ou focadas
nas emocdes. Os doentes podem passar por esses 2 tipos de estratégias ao longo da
trajetoria da doenca. As estratégias de coping focadas nas emocées surgem quando o
doente ndo consegue fazer nada para alterar as condicdes ambientais ameacadoras, sdo
mais frequentemente utilizadas em fases avancadas da doenca. As estratégias de coping

focadas no problema sdo mais frequentemente utilizadas quando essas condi¢Ges sdo
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avaliadas como passiveis de mudanca (Carver et al, 1989 citado por Gadanho, 2014;

Lazarus e Folkman, 1984).

Ha uma relagdo entre as estratégias de coping e a perce¢ao de controlo. A defini¢ao de
locus de controlo foi proposta por Rotter (1966), autor que descreveu a teoria de
aprendizagem social que procura lidar com a complexidade do comportamento humano
determinando 2 orientagBes possiveis do controlo de reforgo: controlo externo ou
controlo interno. Por norma as estratégias de coping direcionadas para a resolucdo do
problema estdo mais associadas a elevados niveis de controlo interno, as estratégias de
coping mais focadas nas emocgdes estdo associadas a controlo externo. Lefcourt e Wine
(1969) citado por Holt et al, 2000 indicaram que os doentes com locus de controlo

interno sdo mais eficazes na aquisicdo e utilizacdo de informacao.

Poderd ter sido abusivo assumir a atitude passiva como uma estratégia de coping, de
fato o vocabulo ndo surge descrito na literatura como tal, mas foi interpretado como um
sinénimo do mecanismo defensivo de distanciamento ou evitamento identificado por
Lazarus e Folkman, 1984. Esta intimamente relacionada com o paternalismo consentido
e pode depender dos tracos de personalidade, nivel educacional ou questdes culturais
do doente. O espirito de luta foi uma das estratégias de coping identificadas por

Jabbarian et al (2019).

O humor para além de uma estratégia de coping é uma técnica de comunicacao,
utilizada tanto pelo profissional de saide como pelo doente, pode ser um facilitador da
transmissdo de informacdo retirando carga emocional a temas complexos. Stuart e
Laraia (2006) citado por Sequeira (2016, pp117) defendeu que “o humor liberta energia
por meio de um comentdrio comico sobre uma situacdo, podendo por vezes possibilitar
a abordagem de forma consciente de temas reprimidos”. Cabral e Matos (2010) definiu
o humor como uma das 13 escalas do instrumento COPE Inventory Scale que avalia
estratégias de coping. Frankl (2019) referiu-se ao humor como uma das armas da alma
na luta pela autopreservacdo, podendo conceder-nos um distanciamento e uma
capacidade para nos elevarmos acima das situa¢cées. Quando utilizado para fazer frente

a uma experiéncia traumatica reforca os recursos pessoais perante a adversidade e
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potencia a resiliéncia. A resiliéncia concentra a sua atencdo no resultado das estratégias
utilizadas, visando uma adaptac¢dao bem-sucedida do ser humano frente as adversidades

(Taboada et al, 2006 citado por Gadanho, 2014).

A esperanca também pode ser considerada uma estratégia de coping, mas é um
conceito multidimensional e na andlise dos dados a componente que teve maior realce
foi a emocional, pelo que surge na dependéncia do subtema “o doente é um ser

III

emocional”. A crenca religiosa também é definida como uma estratégia de coping, mas
a analise dos dados associou-a diretamente a esperancga. A negacgao, descrita por Maia
e Correia (2008) e Cabral e Matos (2010) podera ter sido uma estratégia utilizada pelos
doentes, e explicar parte da discordancia entre médico e doente relativamente a
informagdao progndstica no presente estudo. Como os dados ndo validam
categoricamente esta possibilidade, este termo nado foi introduzido no mapa tematico.
Folkman e Lazarus (1991) citado por Gadanho (2014) definiram a atencdo seletiva como
uma estratégia de coping. No mapa tematico, o défice de atengao foi um dos subtemas
identificados. Com os dados das entrevistas ndo foi possivel avaliar se este défice de
atencdo verdadeiramente se associa a uma alteracdo meramente cognitiva ou se seria

de fato uma “atencdo seletiva” por acarretar um componente emocional, associado

indiretamente a uma estratégia de evitamento.

Uma possibilidade de melhoria para a pratica clinica serd encorajar e suportar a
utilizacdo de estratégias de coping adaptativas por parte do doente de forma a
contribuir para o seu bem-estar e potenciar a resiliéncia, mesmo numa fase de doenca

incuravel e progressiva.

No mapa tematico a esperanca, o medo e a ansiedade surgem na dependéncia do

III

subtema “o doente é um ser emocional” e este provavelmente sera o subtema com

maior implicacdo na comunica¢cdo médico doente.

A esperanca é relacionada com a crenca religiosa como ato de fé ou associada a
expectativa de resultados positivos do tratamento (cura, prolongamento da vida,
controlo sintomatico). A esperanca no tratamento ndo é exclusiva do doente. O médico

apesar de saber que no contexto de doenca avancada, a taxa de resposta ao tratamento
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nem sempre é elevada e o impacto na sobrevivéncia global pode ser escasso, deposita
alguma esperangca na investigacdo clinica e nos medicamentos recentemente
aprovados. O doente, por um lado confia no profissional de saide e tem como certa a
eficacia do tratamento, por outro lado, tem acesso facilitado a informac¢ao divulgada
pela comunicagao social que hipervaloriza os reais beneficios clinicos dos farmacos e

aguarda esperangosamente pelo aparecimento da “cura para o cancro”.

A esperanga é um conceito multidimensional e dinamico. Tem sido descrita como
necessidade, emogdo ou experiéncia (Kylma e Vehvildinen-jlkunen, 1997 citado por
Querido, 2005; Back e Baille 2003; Hack et al, 2005). Pode ser definida como uma efetiva
estratégia de coping, e nesse contexto favorece a adaptacao e é promotora de resiliéncia

(Berg et al, 2008).

A forma como se comunica pode alterar a esperanca (Coyle e Sculco, 2003). Os doentes
e as familias querem receber a informacdo de uma forma honesta e sincera, e que seja
encontrado um equilibrio entre informacao realista e esperancga apropriada (Delvecchio
et al 1990). Kirk et al (2004) procurou explorar a satisfacdo e o feedback da divulgacdo
e partilha da informacgdo nos doentes e nos familiares que recebem cuidados paliativos

III

e identificou a esperanca como um dos atributos do tema principal “contetdo”.

Kibler-Ross (1991) estudou os diferentes estadios pelos quais as pessoas passam
guando sdo confrontadas com a morte: negacdo e isolamento, ira, negociacao,
depressao, aceitacdo. Estes estadios podem ser transpostos para qualquer situagado
dificil, tém duracdes diferentes e substituem-se uns aos outros ou, por vezes, coexistem
lado a lado. Segundo a autora, a Unica coisa que geralmente persiste ao longo de todos
estes estddios é a esperanca. A esperanca pode também facilitar e potenciar a
capacidade dos individuos para contemplarem a vida depois da morte, sem entrarem
em desespero, preservando ou restaurando o sentido da vida (Querido, 2005). Também
Frankl (2019) associou a esperanca a busca desse sentido, quando referiu que a
verdadeira razdo das mortes por doenca ou suicidio de muitos prisioneiros dos campos

de concentracdo era a perda da esperanca.
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A perda do sentido da vida ndo surge registada no mapa tematico, mas a sua presenca
podera ser inferida quando se acumulam multiplas perdas numa perda total, “a perda
de identidade”. Quando surge este sofrimento existencial o oncologista pode ter um
papel importante, indo ao encontro do objetivo da logoterapia, alargando e ampliando
o campo visual do doente, de modo a que todo o espetro de sentido potencial se torne
consciente e visivel para ele. Frankl (2019) defendeu que quando ndo se consegue
mudar uma situacdo, como uma doenca incurdvel, o doente é desafiado a mudar a sua
atitude em relagdao ao um destino inalteravel e tem a oportunidade de transformar uma
tragédia num triunfo pessoal.

Vdrios autores descrevem como se pode cultivar a esperanca, mesmo numa situacao
incurdvel: a garantia de ndao abandono por parte do médico, a manuteng¢ao de cuidados
gue permitam alivio sintomatico, a resolucdo de assuntos pendentes, o reforco de lacos
com familiares e amigos, a refleccdo nos acontecimentos de vida significativos, o
incentivo na paz interior, o cultivo da espiritualidade, o assegurar da manutencdo da
dignidade (Querido,2005; Kirk et al, 2004; Gongalves et al, 2005; Clayton et al, 2007).
Uma proposta de melhoria para a pratica clinica que se retira desde contexto: o
oncologista deve desenvolver competéncias de comunica¢dao de forma a fomentar a
esperanca, mantendo a honestidade e a confianca. De uma forma individualizada, deve
redirecionar a esperanca, de forma adaptar os objetivos a realidade e apoiar o doente
na procura do sentido especifico da vida nesse dado momento.

Quatro dos 13 doentes do estudo assumiram a sua crenca em Deus. N3o foi identificada
a religido embora se possa admitir que seja muito provavelmente a catdlica, tendo em
conta os dados da Sala de Imprensa da Santa Sé que documentaram que em Portugal e
em 2015, 88,7% da populagdo professava a religido catdlica (Publico, 3/5/2017). Do
ponto de vista teoldgico, a esperanca é uma das trés virtudes teologais do cristianismo,
e por intermédio dela o crente acredita no cumprimento da promessa de Deus. Esta
crenca soé é possivel pela existéncia da fé, o doente acredita sem necessitar de provas.
Esperanca e fé estdo intimamente ligadas, sendo que a esperanca se dirige para o futuro

(o doente tem a convicgcdo de que os desejos serdo concretizados).
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No contexto da comunicacdo médico doente a crenca religiosa pode por um lado limitar
a necessidade de o doente obter informagdo progndstica ou detalhes sobre o
tratamento e desta forma ser um fator dificultador na transmissdo de informacao, por
outro lado pode promover a esperanga e favorecer a aceitagdao da incurabilidade da
doenca oncoldgica, minimizando o seu impacto emocional, o que indiretamente facilita
a transmissdo de informacao. Ter fé religiosa facilita a comunicacao de temas de fim de
vida na perspetiva do doente (Walczak et al, 2013). Um doente que tem fé em Deus mais
facilmente assume a transitoriedade da vida, e hd uma menor probabilidade do
sofrimento e morte retirarem sentido a sua existéncia.

Uma medida que pode ser utilizada para melhoria da pratica clinica: o oncologista pode
ajudar o doente a fazer uso das suas convicgdes religiosas e aproveitar os seus recursos
espirituais na adaptacdo a doenca.

A reacdao emocional a doenca influencia a capacidade de o doente processar a
informacdo e é um dos fatores que mais interfere com a comunicacao médico doente.
Chochinov et al (2013) referiu que existe impacto emocional substancial em cerca de
20-30% dos doentes com cancro. As emocdes do doente podem inibir as discussoes,
impedir a tomada de decisGes e dificultar a compreensao (Bernacki e Block, 2014).
Muitos doentes preferem estar a cargo por médicos dispostos a abordar este tema e

sentem alivio ao discutirem as suas preocupac¢des emocionais (Fogarty et al, 1999).

Devo ressalvar que em 3 entrevistas o doente assumiu explicitamente ter ficado
bloqueado numa determinada fase da consulta e incapacitado para reter nova
informacdo: um doente permaneceu durante o tempo da consulta de OM a reviver a
complexidade do percurso até chegar ao centro oncolégico, um doente ndao conseguiu
decidir qual seria a melhor op¢ao terapéutica e uma doente assumiu nao ter conseguido
reter nova informacdo a partir do momento em que foi informada acerca da
possibilidade de alopécia secunddria a quimioterapia. Estes casos sdo exemplos diretos
de emocgdes que integram o mapa tematico: o medo de ouvir mas noticias, o medo de

decidir e o medo de perder.
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A consulta de OM pode ser vista de uma forma realista como a transmissdo de um
conjunto sucessivo de mas noticias. Uma das siglas do acréonimo SPIKES, a “empaty”
define que o médico deve permitir a expressdo de emocdes por parte do doente,
identifica-las e compreendé-las. Back e Arnold (2014) confirmaram a necessidade de
identificar pistas emocionais. A resposta empatica é importante, mas deve permitir
avaliar se o doente esta capacitado para utilizar a mente racional para além da
emocional e para avancgar para o passo seguinte, que serd a discussao dos objetivos de

tratamento e progndstico, ligando assim a empatia a agao.

No mapa tematico foram registadas as emocées: medo, raiva e ansiedade, por terem
sido as que derivaram do discurso dos doentes como diretamente implicadas no
processo de comunicac¢do. Pollak et al (2007) num estudo que avaliou 275 expressdes
de respostas emocionais de doentes oncolégicos constatou 67% expressdes de medo,
17% de tristeza e 16% de raiva. A ansiedade foi incluida nas expressdes de medo. Outros
autores corroboraram estes dados (Levinson et al, 2000; Fogarty et al 1999; Larson e

Tobin, 2000; Weeks et al, 2012).

O medo é uma emocgdo primaria frequentemente implicada como reagdo a uma doenca
oncolégica incurdvel (Moore e Reynolds 2013; Nave e Moura, 2011; Fogarty et al 1999;
Pollak et al 2007; Levinson et al, 2000; Roscoe et al, 2013; Kennifer et al, 2009). O medo
tem um efeito significativo ndo linear no desejo, pedido e rececdo de informacdo
quantitativa (Kaplowitz et al, 2002). Tal como Nave e Moura (2011) referiram os medos
podem ser concretos ou abstratos, mas sao sempre reais para o doente, sendo assim é
importante perceber que parte do medo o doente receia. No presente estudo constata-
se que o medo de perder estd intimamente associado ao medo de sofrer. O sofrimento
ndo é um sintoma nem um diagndstico, mas uma experiéncia humana muito complexa
(Cassel, 1991 citado por Nave e Moura, 2011). No presente estudo esta patente o
sofrimento do doente resultante das mudancgas nas suas diferentes dimensdes e das
multiplas perdas que vai acumulando ao longo da evolugdo da sua doenga que podem
explicar o sofrimento global, também reconhecido por Barbosa (2004). Esse sofrimento

pode atingir duas esferas distintas: a existencial (evidente nas E3 e E8), que resulta de
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sentimentos de impoténcia, desilusao e disrupcdo da identidade pessoal e a espiritual
que engloba a desesperanca e a perda de dignidade. O doente ndo centraliza o
sofrimento sé em si, tal como Steinhauser et al (2000) descreveu, na fase de fim de vida
existe uma maior amplitude de necessidades humanas que incluem o bem-estar
emocional e as preocupagdes com as pessoas que amam. O presente estudo também
confirma essa preocupacao os familiares e justifica a importancia de o médico

compreender e integrar estas necessidades no plano global de seguimento.

A ansiedade pode ser considerada uma emoc¢dao secunddria. Miovic e Block (2007)
referiram que 1/4 a 1/2 de todos os doentes que passam por uma experiéncia de cancro
avangado tém sintomas de ansiedade significativos e cerca de 2% a 14% tem patologia
da ansiedade. Nave e Moura (2011) num estudo realizado em doentes com cancro do
pulm3do descreveram que a ansiedade surge frequentemente com a progressao da
doenca e pode ser evidenciada por sintomas fisicos e/ou cognitivos. Uma causa comum
da ansiedade em doentes em CP é a dor mal controlada. Os doentes que apresentam
maior ansiedade querem, pedem e recebem significativamente menos informacao
(Bernacki e Blockfor, 2014; Kaplowitz et al, 2002). Por outro lado, a maior participacdo
do doente no processo de tomada de decisdo pode associar-se a um aumento dos niveis

de ansiedade (Gattellari et al, 2002).

Relativamente a raiva, ou zanga, segundo Nave e Moura (2011) pode surgir como
emoc3o preponderante, e ser utilizada como mecanismo de defesa. E importante
identificar o seu alvo, recanaliza-la, dar-lhe um sentido, de forma a minimizar o risco de
se transformar em agressividade. Outros autores descreveram esta emocdo como
frequente no contexto de cancro incuravel (Moore e Reynolds 2013; Faulkner, 1998;

Fogarty et al, 1999; Pollak et al, 2007).

Neste contexto pode ser assumida uma proposta para melhorar a pratica clinica: o
oncologista deve identificar as pistas emocionais, ha que incentivar o doente a expressar
o medo ou outras, compreender a sua razdo de ser de forma a suportar o doente na

procura de estratégias para lidar com estas emocoes.

No decorrer do estudo existem limitacdes que devo salientar e que podem ter
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dificultado a colheita de dados. Na entrevista com o oncologista, as perguntas foram
maioritariamente fechadas, as respostas muito diretas e sucintas, com escassa margem
para esclarecimentos ou andlise de fatores implicados na comunicacdo sob o ponto de
vista do médico. Como investigadora, a minha presenca nao foi indiferente e tera
alterado seguramente o comportamento dos participantes (indo de encontro a
definicao de observacgdo participante, defendida por Streubert e Carpenter, 2013). O
facto de exercer a minha atividade profissional no mesmo local de trabalho dos
oncologistas que participaram no estudo pode ter inibido a sua participagao. Por outro
lado, o doente pode ter-se sentido retraido durante a entrevista por ndo me conhecer,
Interessantemente em duas entrevistas o doente transmitiu uma emogdo positiva
quando se referiu a nossa interagdo, possivelmente por ter sido permitido um espaco e
um tempo para se expressar abertamente (E3D3 estd-me a ajudar extremamente neste
momento porque eu sinto (...) estou a vontade, sei Id...estou a desabafar...”, E11D11
“Sim...ndo acabei por ndo falar...eu acho que estou falando mais agora com a Dra. do

7

que com a Dra.xxx ”. A vulnerabilidade do doente dificultou de alguma forma a
capacidade de aprofundar temas complexos uma vez que houve um cuidado especial
para cumprir o principio ético da ndo maleficéncia. De facto, uma das entrevistas foi

suspensa prematuramente por ter potenciado sofrimento emocional no doente.

Por ultimo, ndo sendo propriamente uma limitacao, ao longo do estudo, devo admitir
gue como investigadora, percorri uma curva de aprendizagem. A titulo exemplificativo
saliento o aperfeicoamento do uso do siléncio, técnica que facilita o didlogo entre
médico e doente (Buckman, 2001). Tal como Lee e Penson (2004) referem que “o
siléncio é uma linguagem fantastica, pode transmitir um pensamento, expressar uma
emoc¢ao, pintar mil quadros, tudo sem uma Unica palavra. Pode funcionar como magia.

Também pode ser um vazio aterrorizante”.
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6. CONCLUSAO

Este estudo confirma que nem sempre se verifica concordancia entre a informacao
facultada pelo médico e a percecionada pelo doente apds consulta de OM de 12 vez. No
geral o grau de concordancia difere de acordo com o tema discutido sendo
manifestamente inferior na discussdo do progndstico comparativamente a outros
temas. Destaca-se a reduzida concordancia aquando da avaliagdo da preferéncia do
doente acerca de informacdo nova sobre extensdo da doenca, em que na maioria dos
casos, 0 médico ndo reconheceu a necessidade do doente obter informacgao. Verificou-
se elevada concordancia relativamente a tomada de decisdo, sendo que a maioria dos

doentes ndo desejou ter um papel ativo neste processo.

A utilizacdo de uma metodologia qualitativa permitiu explorar multiplas realidades e
compreender em profundidade os fatores que interferem com a comunicacdo.
Focalizou-se na perspetiva do doente, sendo ele préprio a assumir a complexidade e a

bilateralidade do processo de transmissao de informacao.

A eficacia deste processo depende de um conjunto de varidveis, a comecar pelo préprio
contexto da consulta de OM de 12 vez. O momento em que ocorre a comunicacao
agrega em si um conjunto de particularidades: o meio hospitalar (adverso para o
doente), o primeiro contato com o médico (a auséncia de relacdo médico doente), a
assimetria de papéis (que pode incluir algum grau de paternalismo médico e a
vulnerabilidade do doente), a importancia da informacdo partilhada (temas sensiveis
mas vitais para o doente e que incluem frequentemente a transmissdo de mas noticias),
as diferentes necessidades no que diz respeito ao conteldo da informacdo (as agendas

do médico e do doente podem ndo coincidir).

Ambos o0s intervenientes sdo seres humanos com caracteristicas individuais,
dependentes das suas dimensGes bioldgicas, cognitivas, sociais, emocionais e
espirituais, as quais se associam as experiéncias passadas e o meio ambiente. Desta
forma, a pesquisa de fatores que interferem com a comunicacdo médico-doente ndo
deve ser realizada s6 no tempo “presente” da consulta, mas deve integrar o contexto

do passado e até as expectativas para o futuro quer do médico, quer do doente. Esta
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visdo coletiva e temporal estd de fato contemplada no mapa temdtico, em 2 dos temas
principais identificados: “o doente ndo estd sozinho” confirmando que este processo
engloba vdrios intervenientes e “o doente tem um passado”, colocando énfase nas

experiéncias anteriores.

O 3¢ tema identificado “reacdo comportamental face a doenca oncoldgica” tem uma
importancia fulcral na eficdcia da comunicagao, e subdividiu-se em 3 subtemas, que se
interligam entre si: o doente depende da sua capacidade cognitiva, o doente utiliza os

seus estilos de coping, o doente é um ser emocional.

A consulta de OM de 12 vez assume-se como uma situagao indutora de stress. A forma
como o doente reage do ponto de vista comportamental depende do significado
atribuido a doencga, das suas vivéncias, dos seus recursos pessoais e sociais, das
carateristicas da sua personalidade, mas também das estratégias de coping utilizadas. A
adaptacdo do doente ao cancro estd ainda dependente da gravidade da doenca, do
impacto funcional que acarreta, e da interferéncia desta com a esfera profissional,

familiar e social.

No contexto de uma doenca crdnica incurdvel e progressiva é expectavel que o doente
sinta dificuldade em se distanciar emocionalmente da patologia. A percecdo da finitude
e a acumulacado de multiplas perdas justificam a elevada prevaléncia de emog¢des como
a ansiedade, a raiva, o medo. Estas emocdes interferem no bem-estar do doente e da
familia e limitam a capacidade de este percecionar a informacao facultada pelo médico.
Sendo assim, na consulta de OM de 12 vez, o médico depara-se com 2 objetivos:
proporcionar a gestao global do cancro (que inclui a discussdo do diagndstico e extensado
da doenca, plano de tratamento e progndstico) e dar resposta ao impacto emocional
causado pela doencga oncolégica no doente. O médico deve investir numa relacao de
ajuda e transformar a transmissdo de informacdo num ato de comunicacdo terapéutica,
gue permita compreender ndo sé o que o doente pensa, mas também o que o doente

sente.

O mapa tematico permite-nos identificar multiplas dreas em que o oncologista pode

intervir de forma a tornar mais eficaz o processo de comunicacdo e que poderdo ser
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assumidas como estratégias a implementar com vista a melhorar a pratica clinica:

O oncologista deve perguntar ao doente o seu desejo quanto a necessidade de
informacdo, uma vez que esse nem sempre é transmitido diretamente. A informacao
deve ser facultada de uma forma doseada e deve ser confirmada que foi corretamente
compreendida, pedindo, por exemplo, ao doente que devolva o que percecionou.

Podem ser utilizadas técnicas para melhorar a comunicag¢ao, como a clarificagdo.

Na presenca de um pedido de conspiracao do siléncio, o oncologista deve investigar
quais as razbes que o justificam e reforgar os beneficios que se alcangcam com a

divulga¢do da informacao.

O oncologista ndao deve fazer juizos de valor, confirmando a aceitacdo incondicional

como uma atitude fundamental no processo de comunicagao.

A preferéncia do doente quanto a tomada de decisdo deve ser identificada. O
oncologista deve verificar se o doente pretende incluir algum familiar neste processo,
respeitar a decisdo do doente, descrever as opgdes terapéuticas e assegurar a

compreensao.

O oncologista deve identificar as pistas emocionais, incentivar o doente a expressar o
medo ou outras emocdes, compreender a sua razdo de ser de forma a suportar o doente
na procura de recursos para lidar com estas emocgdes. Deve encorajar a utilizacdo de
estratégias de coping adaptativas por parte do doente de forma a contribuir para o seu
bem-estar e potenciar a resiliéncia, mesmo numa fase de doenga incuravel e

progressiva.

O oncologista deve desenvolver competéncias de comunicacdo empatica de forma a
fomentar a esperanca, mantendo a honestidade e a confianca. Deve manter uma
abordagem individualizada, ir redirecionando a esperanca, de forma adaptar os
objetivos a realidade e apoiar o doente na procura do sentido especifico da vida nesse
dado momento. Pode ajudar o doente a fazer uso das suas convic¢des religiosas e

aproveitar os seus recursos espirituais na adaptacao a doenca.
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O oncologista deve desenvolver as suas varias competéncias profissionais, mas assumir
a sua vulnerabilidade e transformd-la numa ferramenta que facilite a compreensao, a
empatia e fortalega a relagdao médico-doente. O desenvolvimento destas competéncias
contribui para o seu proprio crescimento como ser humano, que por sua vez, potencia
a sua capacidade de cuidar do doente. Este autoconhecimento confirma a
autenticidade, uma das atitudes fundamentais descritas por Rogers (2004) citado por
Sapeta (2011), importante para a existéncia de uma comunicacdo médico doente eficaz.
Tal como Broyard (1992) descreveu a titulo autobiografico, o doente ndao necessita s6
de um médico que seja tecnicamente perfeito, o médico ideal deve ser “um leitor
préximo da doenca e um bom critico da medicina... um pouco de metafisico... alguém
que consiga tratar o corpo e a alma, e alguém que tenha lido um pouco de poesia como

parte do seu treino.”

Concluindo, a comunicagao médico-doente eficaz torna-se fundamental para otimizar
os cuidados centrados no doente. Buckman (2002) resume a importancia do
desenvolvimento de competéncias nesta drea numa simples afirmacdo: “comparadas a
maioria dos medicamentos, as habilidades de comunicacdo tém uma eficacia paliativa
indubitavel (geralmente reduzindo significativamente os sintomas), um grande indice
terapéutico (a sobredosagem é rara) e o problema mais comum na pratica é a dosagem
subdtima”. O oncologista ao investir no desenvolvimento destas competéncias,
potencia o desenvolvimento de um processo relacional terapéutico ao longo da
trajetoria da doenca oncoldgica, possibilitando que o seguimento do doente seja

efetuado de uma forma personalizada e humanizada.
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Anexo 1

Autorizacao final da Instituicdo para a realiza¢ao do estudo

Unidade de Investigacao Clinica

NOTA DE SERVICO

OOMW Clinica Data: 18032019

Para: O/ D N 3272019
Vegal Executive do Consslho de Administra¢doe

Assunto: Projecto de investigagio intitulado “CONCORDANCIA ENTRE A INFORMAGAO
FACULTADA PELO MEDICO E A PERCECIONADA PELO DOENTE APOS CONSULTA DE
ONCOLOGIA MEDICA™ - INC/1245,

Obbdos 08 paraceres lavordveis do Conselho de Investigagio & Comissio de Efica, junto envio
pama autonzacio final 0 estudo mencionado em epigrafe.

Com ¢s mahoras cumprimentos,

nvastigagao Clireca

Cuwior Clineo

FLATEATCY
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Anexo 2

Parecer da comissao de ética para a saude institucional

’ t _ hpreciogdo e Volagdo de Parecer .
_ G | S—— |

Data da Reunigo; 97-03-2019

Tiso do Projeto: “Coscordiscis entre & informacho facstasy peio médico € 3 Percocionadd pel) doarte apds consalls fe
Oncologe Midea® - LAC/1240

A Powst cherie da Cormmsio dw Etica paes & Sauce (GES)
apecu & kndemeriacio do pec 5ot 0 pedido 00 raizagho 0 Vot a5 dartitoads.

Resuliado da Votacha
Pusscws Favarivel (Furdamastachs sm anean)

Data $3032019

CENOD.91 1 "
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APENDICE1

GUIAO DE ENTREVISTA AO MEDICO ONCOLOGISTA

PARTE 1

Caracterizacgdo clinica, social e profissional dos participantes

e Caracteristicas demograficas e clinicas do doente:

o

o

Idade
Género
Nacionalidade

Nivel de escolaridade (sem nivel escolaridade, 12 ensino basico, 22 ciclo

ensino basico, 32 ciclo ensino basico, secundario, superior)

Estado civil (solteiro, casado, viuvo, divorciado, unido de fato, separado)
Profissao

Localizagdo primaria do tumor

Data do diagndstico

Extensdo da doenca (localmente avancada, metastizada)

e Caracteristicas demograficas e profissionais do médico oncologista:

o

Idade

o Género

o Tempo de exercicio profissional como especialista (anos)

o

Formacdo especifica em treino de comunicacdo (em horas de formacao)
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PARTE 2

OBIJETIVO: explorar a informagdo divulgada ao doente acerca do diagndstico, extensdo

da doenca, intengdo de tratamento, progndstico e grau de participacio do doente no

processo de tomada de decisdo.

© N o U &

10.

11.

O doente ja estava informado acerca do diagndstico antes de vir a consulta?

O doente mostrou vontade de ser informado acerca do diagndstico e extensao
da doenga?

Foi facultada informacdo ao doente acerca do diagndstico e a extensdo da
doenca?

O doente mostrou vontade de ser informado acerca do progndstico?

O doente foi informado acerca do progndstico?

O doente foi informado acerca das opg¢Ges terapéuticas e resultados esperados?
Qual foi o tratamento proposto?

Relativamente ao plano terapéutico, o doente quis ter um papel ativo no
processo de tomada de decisdo acerca do tratamento?

As preferéncias do doente quanto ao grau de envolvimento da decisdo do
tratamento foram tidas em conta?

No geral, como sente ter decorrido a comunicacdo com o doente durante a
consulta?

Gostaria de acrescentar algum comentario?
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APENDICE 2
GUIAO DE ENTREVISTA AO DOENTE

Antes do inicio da entrevista serd dada orientagdo acerca do objetivo e tempo expectdvel
de duracdo (previsivelmente 30-60 minutos). A entrevista poderd ser interrompida a
qualquer momento, se o doente assim o desejar ou se o investigador considerar que

existam sintomas fisicos ou psicoldgicos que interfiram com o conforto do doente.

FASE 1) Objetivo: estabelecer o contato, permitir que o doente se sinta a vontade.

1. Hoje teve a primeira consulta de Oncologia Médica, sente-se confortavel em
conversar acerca da sua doenca e da forma como correu essa consulta?

2. Antes de vir a essa consulta, o que é que ja sabia acerca da sua doenga?

FASE 2) Objetivo: identificar a perce¢do do doente acerca da informagdo facultada pelo

meédico (diagndstico, tratamento, progndstico).

3. Quis obter informacao acerca do diagndstico e extensao da doenga?

4. Depois da consulta de Oncologia Médica, o que ficou a saber de novo acerca da
sua doencga?

5. O que lhe foi explicado acerca das opcbes de tratamento e dos resultados
esperados?

6. Como vé o seu papel na decisdo do tratamento (se deve ter uma palavra a dizer,
se deve ou ndo interferir com a decisdo)?

7. Sentiu que a sua opinido foi tida em conta na tomada de decisdao acerca do
tratamento?

8. Sentiu necessidade de falar com o médico sobre a forma de como a doenca pode
evoluir ao longo do tempo?

9. Ao longo da consulta recebeu informacdo acerca da evolugdo previsivel da

doenca? Se sim, qual?
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10. Se este tema foi abordado, o que significou para si ter discutido este tema com

0 médico?

FASE 3) Objetivo: explorar fatores que possam interferir com a comunicagdo, de acordo

com a percegdo do doente

11. Ao longo da consulta sentiu que o médico se mostrou disponivel para esclarecer
as suas eventuais duvidas e preocupagdes?
12. Considera existir algum fator, alguma razdo que possa ter prejudicado a

comunicac¢do entre si e o médico?

FASE 4) Objetivo: concluir, explorar as preferéncias do doente relativamente ao que

poderia ter ocorrido de forma diferente.
13. No seu entender, o que teria facilitado a partilha de informagcao? O que

recomendaria para melhorar o processo?

14. No geral, como sente que decorreu a comunicacdo com o médico durante a
consulta?

15. Gostaria de acrescentar mais algum comentario?
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APENDICE 3

Consentimento informado

Médico oncologista

Estudo: Concordancia entre a informagao facultada pelo médico e a percecionada pelo

doente apds consulta de Oncologia Médica.

Ambito do estudo: Tese de mestrado em Cuidados Paliativos da Universidade Catdlica de Lisboa
Investigador principal: Ana Luis

Orientador: Prof. Paula Sapeta

Local de realizagdo do estudo: Servico de Oncologia Médica do Instituto Portugués de Oncologia de

Lisboa Francisco Gentil, E.P.E.

Por favor, leia o seguinte texto atentamente. Solicite quaisquer esclarecimentos adicionais que

necessite.

Estd a ser convidado para participar num estudo que visa analisar a eficacia do processo de
comunicagdo entre oncologista e doente, explorando a concordancia entre as duas partes
envolvidas. A comunicacdo médico-doente eficaz representa um incentivo a adesdo terapéutica e
tomada de decisdo partilhada, potencia a otimizacdo da relacdo médico-doente, a eficacia na
prestacdo de cuidados de salude e promove o bem-estar dos profissionais de saude, doentes e
cuidadores. O estudo adota uma metodologia qualitativa por permitir investigar em profundidade a
questdo de investigacdo e explorar fatores que possam interferir com a ineficdcia da comunicagao.
Foi selecionada a consulta de Oncologia Médica de 12 vez por ser uma consulta que define o inicio
da relagdo médico doente e integra uma grande riqueza de informagao.

Ao dar o seu consentimento para participar neste estudo, esta a concordar em ser submetido a uma
entrevista, apds ter terminado a consulta de 12 vez. Esta entrevista tera um tempo expectavel de
cerca de duragdo de 10-15 minutos, englobara uma parte inicial com perguntas estruturadas para
caracterizacdo clinica, social e profissional dos participantes e uma segunda parte em que se
explorara a informacéo divulgada ao doente no que diz respeito ao diagnéstico, extensdo da doenga,
inten¢do de tratamento, progndstico e grau de participagao do doente acerca do processo de tomada

de decisdo.
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O doente sera submetido a uma entrevista semiestruturada apds terminar a consulta de Oncologia

Médica.

Este estudo ndo pretende ter qualquer influéncia na relagdo médico-doente nem no plano de
seguimento e tratamento proposto ao doente. Considera-se que a sua participacdo ndo trara
impacto negativo na relagdo com os profissionais de salde do servigo de oncologia médica nem para

a sua atividade profissional.

Ao assinar este formuldrio estd a dar o seu consentimento para registar e usar os seus dados pessoais
relevantes para o estudo. Estes dados serdo confidenciais e incluem: idade, género, tempo de
exercicio profissional como especialista, formagao especifica em treino de comunicagao. Na base de
dados do estudo a sua participagdo sera referenciada apenas por um numero de cddigo. A
comunicacdo e a transferéncia de dados pessoais dos participantes do estudo estardo em

conformidade com a Lei de Protecdo de Dados Pessoais (Lei n267/68).

A participagdo no estudo é voluntaria, se decidir participar, ser-lhe-a pedido para assinar este

formulario de consentimento informado.

Poderd desistir do estudo e retirar o seu consentimento a qualquer altura, sem necessidade de

facultar explicagao.
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Declaracdo do Médico Oncologista

Declaro compreender os objetivos do estudo que me foi proposto.

Tive a oportunidade de refletir sobre o estudo, colocar as questdes que considerei necessarias e
esclarecer duvidas.

Compreendo que posso desistir do estudo em qualquer altura sem que esta decisdo afete a minha
relagdo com o investigador, outros profissionais de satide do servico de Oncologia Médica ou com o
doente.

Aceito participar no estudo e percebo que a minha participagdo é inteiramente voluntaria.

Recebi uma cépia do formulario de consentimento informado.

A ser preenchido, assinado e datado pelo Médico Oncologista

Identificagdo:

Assinatura

Data

A ser preenchido, assinado e datado pelo Investigador

Identificagao:

Data
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APENDICE 4
Consentimento informado

Doente

Estudo: Concordancia entre a informagao facultada pelo médico e a percecionada pelo doente
apos consulta de Oncologia Médica.

Ambito do estudo: tese de mestrado em Cuidados Paliativos da Universidade Catélica de Lisboa
Investigador principal: Ana Luis

Orientador: Prof. Paula Sapeta

Local de realizagdo do estudo: Servigo de Oncologia Médica do Instituto Portugués de Oncologia de

Lisboa Francisco Gentil, E.P.E.

Por favor, leia o seguinte texto atentamente. Solicite qualquer esclarecimento adicional que julgue

necessario.

Estd a ser convidado para participar num estudo que tem como objetivo analisar o processo de
comunicagao entre o médico oncologista e o doente: se é eficaz e se existe acordo ou concordancia
na transmissdo de informagdo entre as duas partes envolvidas. Também é objetivo de o estudo
explorar fatores que possam estar relacionados com a eficacia da comunicagao.

Esta darea é muito importante para a melhoria dos cuidados de salde prestados aos doentes.

A comunicacgdo eficaz favorece a maior participa¢do do doente na tomada de decisGes e na adesdo
ao tratamento, aumenta a capacidade de o médico tratar sintomas fisicos e psicolédgicos e associa-

se a um aumento do bem-estar dos profissionais de satude, doentes e cuidadores.

Ao dar o seu consentimento para participar neste estudo, esta a concordar em ser submetido a uma
entrevista apds ter sido realizada a consulta de Oncologia Médica de 12 vez. Esta consulta é muito
relevante porque é o inicio da relagdo médico-doente e porque podem ser transmitidas informagdes
importantes acerca do diagndstico, extensdo e evolugdo previsivel da doenca e opg¢des de

tratamento.

107




A entrevista serd realizada apds ter tido consulta com o seu médico, num gabinete a porta
fechada, no mesmo espaco fisico onde decorreu a consulta e terd um tempo de duracdo
previsivel de 30-60 minutos. A entrevista podera ser interrompida a qualquer momento, se
assim o desejar ou se clinicamente o investigador considerar que existem sintomas ndo
controlados (fisicos ou psicoldgicos) que possam interferir com seu conforto. O investigador
durante a entrevista podera registar notas de forma a assinalar dados da comunicag¢do nao-
verbal. A entrevista sera dudio gravada, sera transcrita e esse documento ser-lhe-a dado a ler,

para que confirme a informag¢do como verdadeira.

Este estudo ndo terd qualquer influéncia no seguimento e tratamento da sua doenca, nem na relagdo
com o seu médico oncologista. Ndo se antecipam efeitos secundarios ou riscos significativos
decorrentes da sua participacdo no estudo. O seu médico assistente ndo terd acesso as suas
respostas. Apesar do investigador ser oncologista neste Instituto, ndo se espera que haja impacto
negativo para o seu médico, quer na sua atividade profissional quer na relagdo com outros
profissionais de saude. Cabe-lhe a si decidir se quer ou nao participar. Se optar por ndo participar
no estudo, ndo sera prejudicado de qualquer forma. Receberd igualmente o tratamento e a
assisténcia médica a que tem direito. Se, pelo contrdrio, decidir participar, ser-lhe-a pedido para

assinar este formulario de consentimento informado do estudo.

Ao assinar este formuldrio estd a dar o seu consentimento, ao investigador e a sua equipa, para
registar e usar os seus dados pessoais relevantes para o estudo. Esses dados serao facultados pelo
seu médico oncologista, o investigador nao ira consultar o seu processo clinico. Estes dados serdo
confidenciais e incluem: idade, género, nacionalidade, nivel de escolaridade, estado civil, profissao,
localizagdo primaria do tumor, data do diagndstico, extensdo da doenca. Os dados colhidos serdo
registados na base de dados do estudo, serdo identificados apenas por um nimero de cédigo e sera
mantida a confidencialidade, em conformidade com a Lei de Protecdo de Dados Pessoais (Lei

n267/68).

Poderd desistir do estudo e retirar o seu consentimento a qualquer altura, incluindo apds ter
assinado este documento, sem necessidade de dar explicagdes e sem prejuizo para o seu

acompanhamento futuro.
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Declaracdo do doente

Declaro compreender os objetivos do estudo que me foi proposto.

Tive a oportunidade de refletir sobre o estudo, colocar as questdes que considerei necessarias e
esclarecer duavidas.

Compreendo que posso desistir do estudo em qualquer altura sem que esta decisdo afete o meu
acesso a futuros cuidados de saude.

Aceito participar no estudo e percebo que a minha participagdo é inteiramente voluntaria.

Recebi uma cépia do formulario de consentimento informado.

A ser preenchido, assinado e datado pelo Doente

Identificagdo:

Assinatura

Data

A ser preenchido, assinado e datado pelo Investigador

Identificagdo:

Assinatura Data
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APENDICE 5

Caracterizagdo da comunicagdao nao verbal e paraverbal apresentada pelo doente

durante a entrevista

Caracterizacdo da comunicag¢ao nao verbal e paraverbal

E1D1 Calmo, expressao facial sorridente, facilidade em manter contato visual,
tempo de laténcia no inicio da resposta, frases entrecortadas, utilizagcao de
interjeicdes humm...haa...utilizacdo frequente de gestos, periodos de
siléncio.

E2D2 Calma, facilidade em manter contato visual, interrup¢ao frequente do meu
discurso, utilizacdo frequente de gestos. Verborreia, “faz perguntas e da

respostas”, facilidade em divagar.

E3D3 Ansioso, expressao facial triste, utilizacao de interjeigdes humm, haa... uso
do siléncio, dificuldade em fixar o olhar, postura corporal inquieta,

periodos de inspiracdo profunda, lagrimas, choro, solucos.

E4D4 Calma, expressao facial sorridente, facilidade em manter contato visual,
postura corporal descontraida, discurso fluido, faz” perguntas e da

respostas”.

E5D5 Calmo, expressdo facial triste, dificuldade em manter contato visual.
Discurso lento, pobre, frases curtas e entrecortadas, uso do siléncio.

E6D6 Recusou ajuda ao entrar no gabinete em cadeira de rodas. Expressao facial
triste, periodos de elevacdo do tom de voz, alguma agressividade verbal,
dificuldade em fixar o olhar, desvio frequente do olhar para as pernas,

frases curtas, uso do siléncio.

E7D7 Expressdo facial triste, postura corporal inquieta, dificuldade em manter
contato visual, desvio frequente do olhar para o familiar, discurso lento,

uso do siléncio.
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ESD8

E9D9

E10D10

E11D11

E12D12

E13D13

Face expressiva, alternou periodos de face sorridente com expressao de
tristeza, contato visual frequente, utilizagdo frequente de gestos, uso do
siléncio, momentos de voz trémula, lagrimas.

Ansiosa, expressao facial sorridente, dificuldade em manter contato visual,
postura corporal inquieta, utilizacdo frequente de gestos. Uso de

interjeigOes, desvio frequente do olhar para o familiar.

Ansioso, periodos de elevacdo do tom de voz, alguma agressividade verbal,
discurso rapido, redundante. Interrup¢do do meu discurso. Utilizagao
frequente de gestos, dificuldade em manter contato visual.

Calmo, expressao facial sorridente, facilidade em manter contato visual,
frases curtas, pausas frequentes (uso de prétese fonatdria), uso de

interjeicdes, uso do siléncio.

Calma, face pouco expressiva, facilidade em manter contato visual, mas
desvio frequente do olhar para o familiar. Respostas curtas, uso do
siléncio, discurso hesitante, uso de interjeicdes humm, haa...

Calmo, facilidade em manter contato visual, expressao maioritariamente
triste, mas momentos em que sorriu, desvio frequente do olhar para o

familiar, frases curtas, discurso lento, momentos de siléncio

E: entrevista, D: doente
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APENDICE 6

Cita¢Oes dos doentes que fundamentam o mapa tematico

Tema 1 “O doente nao esta sozinho”

Fatores relacionados com o médico

e Auséncia de relacdo médico-doente

E2D2 “Foi a primeira vez que tive com ela, simpdtica...

E8D8 “Uma rela¢do entre o médico e doente é fundamental (sorri), ...tem que haver
confian¢a. Ndo é fdcil fazer as perguntas todas na primeira consulta, como foi s6 a
primeira vez...hd conversas mais dificeis (...) na préxima jd eu tenho mais confianga, jd
eu posso fazer as perguntas, jd vai ser outra coisa...a primeira vez é sempre a primeira

vez (risos)

E9DS9 (Portanto, acha que a médica tem na sua mdo a deciséo e o doente tem que acatar
a decisGo?) Ndo é acatar, é acreditar, é ter confianga! Acho que isso é importante, se eu

ndo vou ter confian¢a no médico, vou ter em quem? em quem ndo percebe?

E10D10 “Pois, eu confio no médico, o que é que sei disso para estar ai a dar opiniGo? eu
tenho que confiar nas pessoas que estudam (..) sinto-me mais confiante com o
tratamento aqui (...) todos os profissionais desta casa e eu jd hd alguns 15 anos que
ando aqui...sempre foram de uma simpatia, de uma voca¢do, porque isto é preciso

vocagdo também, uma pessoa, um médico para estar no XXX tem que ter vocagdo”.

E11D11 (Durante a consulta, sentiu necessidade de falar com o médico sobre a forma de
como a doen¢a pode evoluir ao longo do tempo? D11. Senti, mas ndo falei (...) Ndo

sei...ndo conhecia a médica...ndo falei.

E12D12 Porque é a primeira consulta vocé fica um pouco apreensiva, ndo é.... como vocé

estd conhecendo o médico, também ...siléncio...como que se diz...essa relacdo vai
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surgindo nas proximas consultas, essa intimidade de perguntar, de...por enquanto fiquei

um pouco nervosa...como é a primeira consulta...

e Paternalismo consentido

E2D2 “Ndo, porque entreguei nas mdos dela e pedi para me ajudar. O problema é este...

0 que é que eu fagco por mim propria? Sozinha?”

E3D3 “A médica assumiu ser ela a decidir o tratamento, deixei ao critério dela, nas méos

dela”.

E5D5 “O médico decide, o doente ndo deve decidir nada”.

E7D7 “Eu deixo com o médico aquilo que ele achar por bem que eu faga”.

E8D8 “Eu acho que estou em boas mdos, e deixo, porque eles é que percebem”.

e Retencdo de informacdo por parte do médico

o Incerteza quanto ao progndstico

E7D7 “ninguém sabe ao certo, o futuro pertence a Deus”.

E10D10 “quando eu disse, isto é mais uns dias ou menos uns dias...ela é pd, ndo

sabe...pode ser muito tempo, pode ser pouco, quer dizer...”.

o Defesa do médico

E7D7 “Ndo quer assumir que eu vou morrer para néo me fazer sofrer”

E10D10 “ndo é fdcil para o médico falar sobre a morte, (...) também é dificil e doloroso

para o médico ter que explicar certas coisas para o doente...”

e Informacdo excessiva

E12D12“Hammm, é muita informagdo mesmo...”

E13D13. “As vezes é ... nesta consulta...é muita informagdo. Para aquilo que eu estava a

espera”.
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e 0O médico faculta informacao por escrito

E3D3 “Eu fiquei com duvida, mas tenho ali a documentacéo que me foi feita na clinica
em Tomar, no hospital e na clinica (...) mas eu fiquei um bocadinho apdtico. A minha filha

é que tem ld a documentacdo toda.

E7D7 “(Percebo que ficou com algumas duvidas acerca das vezes que tem que vir, de
quanto em quanto tempo é o tratamento, teve oportunidade de tirar essas duvidas com

o0 médico?) D7. Eu tenho o papel.”

Fatores relacionados com a familia

e O doente sente necessidade de facultar informacao aos familiares.

o A familia apoia na tomada de decisao
E2D2 “Ou continuar os comprimidos ou fazer a quimio. E entéo nds optdmos, a minha
filha também respondeu...a quimioterapia, que é para ser mais depressa.
E4D4 “ A minha nora ja vinha preparada para isso, se me vdo receitar um tratamento
agressivo, como eu ndo fiz a quimioterapia toda...ela diz: olhe eu ndo vou deixar que lhe
deem outra quimioterapia agora agressiva para estar ai tdo mal como estava e ficar tdo
mal...ndo se estd para isso”

o A familia precisa de ser informada para cuidar do doente
E11D11 “Eu até pedi a Dra. para falar com a minha irmd (...) Ela jé falou com a minha
irmd, para ver se ela percebe, precisa de me acompanhar. AL. E no seu entender, as
coisas mais graves acerca da doenga, o Sr. prefere que a Dra. diga a sua irmd e néo lhe
diga a si? D11. Pode dizer a mim, mas também a minha irmd. humm...para saber o que
tenho”.

o O doente sente o dever de informar a familia.
E3D3 AL. E acabou por ndo voltar a perguntar a médica para ela repetir a informagéo
ligada aos efeitos secunddrios? D3. Ndo, porque a minha filha vai-me repetir isso
continuadamente, e a minha nora também. (sorrisos), quanto a isso elas ndo vdo deixar
de o fazer.
E7D7 “Eu interiorizei, mas... siléncio...eu estou um bocado apagada de memodria ...e o

meu marido faz gosto em acompanhar-me e também me ajuda a lembrar-me”.
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E12D12 “E ao longo da consulta recebeu informagdo acerca da evolugdo previsivel da
doenga? D12. Falou. AL. E que é que ela falou? D12. Ja ndo me lembro...sorri...olha para
o marido (...) AL. Acha que hd perguntas que é melhor serem feitas por quem estd a
acompanhar? D12...humm, sorri... é que eu estava um pouco apreensiva...acho que sim,
tem pergunta que a gente ndo consegue fazer (...) AL. como é que vé ser a pessoa que
estd ao lado a perguntar diretamente sobre a evolugdo da doenga? D12. Como ele é meu
companheiro ele fez bem perguntar, porque eu ndo perguntei... depois também, eu ia
ficar em duvida”.

E13D13 “Eu fiquei s6 a ouvir o que a médica me diz... olha para a esposa (AL. Acha que
é importante ter a sua esposa ao lado?) D13. Sim, para ouvir as coisas...somos unidos...
(...)...na familia...eu acho que... todas as pessoas tém que saber...o0 que é que se passa...

o O doente sente seguranca por informar a familia.

E13D13: AL. E dificil apanhar toda a informacdo? D13. As vezes é ... nesta consulta...é
muita informagdo (...) Eu entendi...sé que agora com ... na altura entendo e depois aquilo
passa. Al. Hd partes da conversa que nGo parecem ser importantes para si? D13. Ndo, é
tudo importante...so que ...a minha mulher estd aqui ao lado...qualquer coisa que seja
preciso...

e Pedido de conspiracdo de siléncio por parte da familia

E808 “houve um pedido expresso pela familia de introduzir gradualmente a informagéo
sobre estadio e extens@o da doenga, na medida em que a doente apresenta alguma

fragilidade emocional.”

Tema Central 2 “O doente tem um passado”

Complexidade do percurso até a consulta de OM

e Relacdo conflituosa com médico anterior

E3D3 “Este processo protelou-se durante... infelizmente... cerca de 4 a 5 meses...questoes
de médicos, médicos de provincia, servigos de provincia, entre aspas...entre pedras no
caminho, sobressaltos...o processo demorou imenso tempo até chegar ds vossas mdos,
negacoes de atendimento (...) fiz uma rebobinagem de todo este processo, e...aquilo que

o0 meu cérebro assimilou na rebobinagem de todo este processo de eu chegar aqui...so vi
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coisas negativas....AL. Mas acha que nesta fase em que se estava a falar do tratamento,
dos efeitos secunddrios, a sua cabega estava noutro sitio? D3. Sim, estava Id para cima
para o centro, para Tomar, para o Entroncamento, para Ourém, para as confusées que
surgiram...

E10D10 “Eu ja tinha sintomas do cancro hd muito tempo. Eu jd tinha sintomas dele jd o
ano passado, se a minha médica tivesse tido um bocadinho inteligente...que ela de
inteligéncia ndo tem muita, ai é que estd...nem todos s@o iguais, ela mandava-me so ver
a prostata, a bexiga e o rim, se ela tinha feito o rastreio decente, eu tinha que fazer TACs
todos os anos, pd, todos os anos...nGo tinha chegado a isto, tinha-me apanhado isto logo
no inicio.”

e Tempo excessivo até ao diagndstico

E10D10 “Alids, foi logo o médico na altura que me disse...que tinha que ser operado
imediatamente, mas que infelizmente ndo posso. (...) A doenga jd estd no figado, ai é que
estd o problema, néo posso ser operado. (...) Foi a doenga ter avangado para o figado...
e essa historia toda... ndo me vdo tirar nada, portanto, isto logo ndo é bom, se ndo tiram,
ele estd cd e normalmente o cancro quando ndo se tira...dai nunca vem grande coisa, jd
sei...o cancro quando ndo é tirado... os tratamentos poderdo ser uma meia duzia de dias,
uns meses, uns anos, nunca é mais do que isso.(...) a parte principal jé eu sei qual é , ndo
é retirado, das duas uma...enquanto os tratamentos forem aguentando eu vou vivendo,
enquanto os tratamentos deixarem de o aguentar eu morro...sorrisos...pronto...
siléncio...(...) Pois eu sei o resultado disto, entdo Dra...eu ndo sou parvo nenhum,
antigamente é que os médicos escondiam isto dos doentes...eu ndo sou parvo nenhum,
ndio é operado, ndo tem cura, portanto, é s6 aguentd-lo aqui e isso é uma questdo de
mais dias ou menos dias, a minha qualidade de vida morre aqui, também nunca mais

vou ter qualidade de vida, pronto, tudo isto...”

E13D13. “AL. Significa que para si deve comecgar a fazer tratamentos e depois ver como
corre? D13. Sim, ndo me interessa saber mais nada...e quando mais depressa melhor...jd

andei Id no Amadora 2 meses e agora aqui jd vai para 2 meses...”
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e Informacdo prévia

o Experiéncia prévias
o Antecedentes pessoais de cancro
E10D10 Sinto-me mais confiante com o tratamento aqui, ndo quis ser tratado em

Portimdo, porque eles quiseram tratar-me Id e eu ndo quis.

o Antecedentes familiares de cancro

E2D2 “E isso, as nduseas, diarreia, dores no corpo, musculares. E o que pode acontecer,
mas pode ndo acontecer. O meu marido fez a quimio e ele nunca vomitou. Tive uma
cunhada que jd faleceu também onde teve tudo e mais alguma coisa. Por isso é que digo,
ndo somos todos iguais. Eu posso tomar estes medicamentos todos, fazer a quimio e

ndo ter nada...

E4D4 “As minhas 2 irmds jd morreram com cancro as duas, por isso eu jd estava a espera.

Quando me apareceu a mim, jd estava a espera disso tudo”.

E8D8 “Eu quero ficar bem, fazer a minha vida normal, as vezes é um bocado dificil, estou

cansada...porque a minha irmd tem e ela fica também fica cansada...”

E9D9 “Eu tive um tio que morreu com cancro no figado, isso ndo tem influéncia? Porque
eu quando recebi a noticia que tinha cancro, eu disse, 6 meu Deus! Eu néGo bebo, eu ndo

fumo!”

e Qutras fontes de informacao

E10D10 “Uma pessoa que esteja esclarecida, ndo é parvo nenhum quando recebe uma
noticia destas, eu sei, eu estou esclarecido...até eu disse...todos os meus vizinhos quase
todos tém, uns de ali, outros daqui, ainda anteontem foi a enterrar o pai do meu genro
que esta ai comigo, com tumor na garganta (...) quem anda aqui hd muitos anos e Ié
umas coisas... ndo tem..ndo é preciso muita conversa para entender isto...estes
tratamentos é mais para ir tentando em vez de estar a aqui a abrir, como fazem em
muitos casos, e depois fecham (...) eu sou uma pessoa que ndo sou leigo nenhum e leio

muito na minha vida...o tratamento que eu vou fazer é uma maneira de ir dando vida

117



mais uns dias, e termos uma qualidade de vida em termos de ndo andar ai a sofrer, com

dores...”.
Tema central 3 “Rea¢ao comportamental face a doenga”

O doente depende da sua capacidade cognitiva

e Alteracoes da memoria

EI1D1. “Ndo...quer dizer...agora jd estou muito mais esclarecido...porque sinto
que...daqui a bocado saio dali daquela porta e tenho que voltar para trds porque ndo me

lembro do que é que foi dito...”

E2D2 “Agora depois de falar e penso mais alguma coisa, as vezes a gente de repente,

também ndo vem tudo a mente...”
E7D7 “Eu interiorizei, mas... siléncio...eu estou um bocado apagada de memdria.”

E11D11 “D11. Humm. Ela falou, mas jd néo sei...sorri AL. NéGo se lembra? D11. Jd ndo.

AL: Porque é que acha que ndo fixou? D11. Hamm A cabe¢a é muito esquecida”.

E13D13 “AL. Acha que hd alguma razéo que tenha impedido entender toda a informacgéo
que a Dra. Xxx disse? D13. Eu entendi...s6 que agora com ... na altura entendo e depois

aquilo passa”.

E7D7 “Eu interiorizei, mas... siléncio...eu estou um bocado apagada de memdria (...) eu
ja ando assim hd anos, ndo foi de agora, ja hd anos, ja hd uns quatro ou cinco anos que
eu tenho o cérebro cansado e tenho falado com o médico de familia sobre isso, ... eu jd
hd anos que eu tenho uma depressGo de maneira que as vezes hd coisas que me

baralham muito e que nem gosto de falar delas”.

E9D9 “Dra. Eu fiz todo o percurso desde margo até agora, tive hd pouco tempo alta do
meédico, como eu chamo, o médico dos malucos, a brincar..., mas agora, ndo tenho ideias
de nada, e durmo muito bem, mas fiquei mais deprimida, jé dou comigo a chorar, pronto.
(..) Porque eu estou mesmo muito...esqueco-me das coisas, noto que estou

diferente...parece que foi um baque, a minha capacidade de interiorizar as coisas néo
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estar a 100%. (...) Eu nGo me sinto bem. Estou a ouvir, mas ndo a 100%, parece que

bloqueie, mas eu tenho muitas coisas agora, de bloquear.”

e Défice de atencdo

E12D12 “Estava... pensando...ndo prestei muita aten¢do.AL. Ficou a pensar noutras
coisas que a Dra. Xxx tinha dito? D12. Mais ou menos...sorri (...) eu fiquei pensativa,
porque eu precisava de dar resposta para ela que ela devia mexer ja imediatamente ou
esperava o resultado da ressondncia, ai eu fiquei pensando muito nisso e ...ndo prestei

muita atencgdo.

E9D9 “até porque eu ja chorei mas foi por causa da dor que eu tenho aqui no rim, esta
dor no rim, que estd sempre aqui..nGo me deixa estar atenta (...) “Ndo sei, e ndo sei
também se o sistema nervoso ndo terd a ver com eu estar mais dorida...e a minha

capacidade de interiorizar as coisas ndo estar a 100%. Eu ndo me sinto bem”.

O doente utiliza estratégias de coping

e Espirito de luta

E4D4 AL: Como é que tem lidado com tanto cancro na familia? D4. Temos que ir para a
frente, e com as minhas irmds foi sempre de frente com eles, pelo menos a do meio eu

praticamente é que estive sempre com ela.

E7D7 Agora ainda tenho muitas dores, no ombro, na movimentagdo do brago, tenho
dores na omoplata esquerda, que era onde estava o tal sinal, que foi dai que vem o
melanoma, e pronto vou recuperar, jd fiz a fisioterapia (...) AL. Mas acha quando se fala
das coisas prdticas do tratamento, dos efeitos secunddrios néo valoriza tanto e
(interrompe-me) D7. Ndo, porque estou para lutar pela doenca, de maneira, que

qualquer coisa que eu possa sentir quero é lutar contra a doenca.

E9D9 Queria saber se estava tudo a correr bem, nGo é? agora dizer assim saber o que
vai acontecer daqui a 5 anos, ndo sei. Porque é assim, a propria doenga...tem muitas
rasteiras, eu tenho é que acreditar que vou consequir, agora o resto...a Deus pertence e

aos Srs. doutores.
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e Humor

E1D1 “tinha um quisto maligno...pois jé me tinham operado aqui, mas depois néo davam
com o outro...devia ser o microbiosito qualquer... E entéo eu andava assim na corda

bamba (...) hum...ja tou como o outro diz...jd fostes...sorriu...”

E2D2 “Sei ld...isso as vezes parece...é como a senhora também se calhar, estd Id em casa
e ..é pd e tal.. porque é que eu ndo disse que era isto..e naquela altura ndo
lembramos...é como ir a televisdo e...na televisdo est@o tdo nervosos e passam tudo e
ndo dizem nada... (...)ndo tenho estudos nem nada, mas é como se diz, como se dizia na

minha terra “pobrezinha mas educadinha.”

E8D8 “Na proxima ja eu tenho mais confianga, jd eu posso fazer as perguntas, ja vai ser

outra coisa...a primeira vez é sempre a primeira vez (risos)

E9D9 “E eu ndio sou boa para entrevistas... (...) eu costumo dizer, eu sou tao refilona que
ele nGo me quer Id em cima. (...) Eu fiz todo o percurso desde mar¢o até agora, tive hd

I/I

pouco tempo alta do médico, como eu chamo, o médico dos malucos, a brincar

E10D10 “A médica ndo me adiantou nada acerca disso...em principio a unica coisa que
pode acontecer é parar... siléncio...ndo adiantou muito porque ndo tem ali uma bolinha

para adivinhar (sorri)”

E11D11 “Nada...fui ao médico no Algarve e o Dr. Ié disse-me que eu tinha um tumor... e

eu ai preocupei-me..., mas ndo fiz asneiras (sorri)...um tumor?”

e Atitude passiva

E1D1 “Néo estava com vontade de fazer perguntas...praticamente limitei-me foi a
ouvir...”

E7D7 “Ndo, ndo pensei em fazer essa pergunta, pensei em ver o que é que ela diz...”
E9D9 “Pra mim ndo, porque é a minha maneira de ser, agora para outro doente, ja nGo

sei, ndo faco perguntas”.
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E12D12 “Tem gente que consegue, eu ndo consegui fazer as perguntas, eu fiquei um
pouco...e eu também ndo sou muito de perguntar...entdo eu fico mais...esperando aquilo
que o médico vai dizer...”

E13D13 “Eu fiquei s6 a ouvir o que a médica me diz...AL. No geral como é que acha que
correu a partilha de informacdo? D13. Correu bem... pouco falei ou nada...sorri...olha
para a esposa.”

O doente é um ser emocional

e Ansiedade

E2D2 “e naquela altura ndo lembramos... eu agora fiquei nervosa...e tinha pedido tanto
que ndo fizesse esta quimioterapia...siléncio...no fundo tive que a fazer...tive que

aceitar...

E9D9 “A Dra. esclareceu-me téo bem..., mas agora parece que bloqueio...AL. O que é que
acha que justifica esse bloqueio? D9. O sistema nervoso. AL. E por natureza é uma mulher
nervosa? D9. Acena que sim com a cabega. E assim, a doenga do cancro do colo do ttero
aceitei-a muito bem, esta agora...nGo é que ndo a aceite... mas tem estado a mexer
muito comigo... (...) Foi, a Dra. foi muito explicita, mas eu estou agora bloqueada. Al. E
acha que vai voltar a recordar-se? D9. Ndo sei...quando tiver mais calma...(sorri) é o

nervosismo...

E12D12 Haa, eu fiquei um pouco nervosa... com medo...um pouco... e ndo consegui me
expressar bem.AL. E isso pode ter dificultado aquilo que queria perguntar...D12.
Siléncio...eu acho que sim... (...) Sim, eu tinha muitas duvidas, s6é que como...vocé chega
assim, acaba esquecendo..., mas em casa eu ficava pensando. Eu queria perguntar isso
e isso...cheguei e esqueci totalmente aquilo que eu ia perguntar para ela. AL. Acha que
hd alguma razdo para haver estas esquecimentos? o que é que pode explicar? D12. Ndo,
é nervosismo mesmo. Porque é a primeira consulta vocé fica um pouco apreensiva, nGo
é.... como vocé estd conhecendo o médico, também ...siléncio...como que se diz...essa
relagdo vai surgindo nas proximas consultas, essa intimidade de perguntar, de...por

enquanto fiquei um pouco nervosa...como é a primeira consulta...
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e Raiva

E3D3 “O processo demorou imenso tempo até chegar ds vossas mdos, negagdes de
atendimento, “ndo eu ndo tenho vaga para si...” médicos até meus conhecidos, o meu
médico, hum...fui a 3...até que me vi na contingéncia de recorrer ao presidente da junta
de freguesia, que é uma pessoa minha conhecida e expliquei-lhe a situagdo. Olha, Carlos,
passa-se isto assim, assim, e eu sei que tenho uma coisa grave dentro de mim e eu
necessito de ser atendido...ora isto jd fui ao posto clinico de ...3 aldeias...e ninguém me

”

quer atender, ninguém me atende!...

E6D6 “Vejo essa ideia o melhor possivel, ndo vejo mais nada, ndo vejo mais solugcdo
nenhuma...nem quero pensar que isto é para ficar assim... dou em doido...ficar assim
para toda a vida...ainda tou tdo novo, tou com 62 anos, entdo...(siléncio) jd viu? Vou ficar

assim durante 20 anos? 157210?”

E10D10 “Pois eu sei o resultado disto, entdo Dra..eu ndo sou parvo nenhum,
antigamente é que os médicos escondiam isto dos doentes...eu ndo sou parvo nenhum,
ndo é operado, ndo tem cura, portanto, é sé aguentd-lo aqui e isso é uma questdo de
mais dias ou menos dias, a minha qualidade de vida morre aqui, também nunca mais

vou ter qualidade de vida, pronto, tudo isto...”

e [Esperanca

o Fé em Deus

E2D2 “Mas se Deus quiser vai correr tudo bem”.

E4D4 “AL. Como é o que vé o tratamento? D4. Como é que eu vejo? E esperar, seja o que
Deus quiser, ndo tenho nada a fazer. AL Seja o que Deus quiser? D4. Tenho fé em Deus,
é ir para a frente e mais nada. (...) AL. Mas ficou com ideia do que é que pode acontecer
em termos de queixas quando comegar a fazer os comprimidos? D4. Sim, a médica disse-
me...pronto, seja o que Deus quiser (...) D4. Ndo, eu nGo gosto muito de saber como vai
evoluir ao longo do tempo. AL. E porque é que acha isso? Como é que vé isso dessa
forma? D4. Vejo dessa forma, acho que nGo sofrer tanto assim, jd que veio isso para

mim, acho que vou sofrer...e assim vou vendo e pronto..vou andando como eu
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puder...nfo gosto assim de macar, ndo gosto de ser exigente, ndo gosto nada disso, seja

o que Deus quiser.

ESD5 AL. O que é que acha que este tratamento vai fazer a sua doeng¢a? D5. Vai
eliminar...siléncio. Com a ajuda do Sr. vai eliminar. Siléncio... AL. E o seu querer..., mas
isto foi falado na consulta? D5. Néo. Siléncio, fdcies triste. E a minha esperanca. Isto vai
levar jeito, estou a caminhar bem. AL. Mas o que me estd a dizer é a possibilidade de
cura? D5. Sim, sim AL. Foi falado durante a consulta? D5. Nunca, nunca falou sobre isso.
AL. E o Sr. tinha interesse em conversar acerca disso? D5. Um dia tinha interesse em
conversar sobre isso, ...siléncio...ndo calhou hoje, nGo é, a cabega...assim ndo...sou

catdlico...siléncio...

E7D7 D7. Bem, ndo se falou de cura, o Dr. disse que as vezes hd casos em que realmente
desaparece, ndo é? Deus queira que eu seja um deles. Al. E essa a sua esperanca? D7.

Tenho fé. (..) Al. A Sra. é crente? D7. Sou. Al. E isso ajuda? D7.sim, dd esperanga.

E8D8 D8. E mesmo o Dr. também... s6 com a biopsia...é que o Dr. Xxx disse, vai fazer e
depois logo se vé...Deus queira que ndo...vou rezar muito para que ndo tenha nada nos
ossos, mas quando ele me disse, eu perguntei-lhe...e se tiver nos ossos hd cura? ah...quer
dizer, cura...cura..., ndo é uma cura a 100%, pronto, mas hd tratamentos.(...) D8. Olhe...é
o que Deus Nosso Senhor quiser. Al. E crente? D8. Sou religiosa e isso é importante, a

gente estd nas mados dele, portanto, olhe, é Ele fazer o melhor, e pronto, e vamos esperar.

E9D9 “Sra. Dra. eu ndo sou médica, vou dizer que nGo? Eu nGo posso dizer ndo, tenho
que confiar em vocés, em vocés, em Deus e em Nossa Sra. como eu costumo dizer”. Ter
sucesso no tratamento é a cura (...) o comegar quimioterapia é um sinal de que me posso
salvar (...) uma forga para sair daqui curada” (...) AL. E voltando a ultima pergunta, sentiu
em si a necessidade de saber o que € vai acontecer no futuro? D9. Olhe, o futuro a Deus

pertence.

o Esperanca no tratamento

E3D3 “este tratamento, estes 2 primeiros tratamentos, entre aspas, me dessem uma leve

esperanga, que fosse um alicerce para estagnar, eventualmente, eventualmente tratar
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este mal que tenho, ndo é? mas nesta fase inicial, pelo menos que estes 2 primeiros
tratamento me dessem pelo menos um bocadinho de qualidade de vida, fisica e

emocional, para eu enfrentar ...futuramente...”

ESD5 AL. O que é que acha que este tratamento vai fazer a sua doenga? D5. Vai

eliminar...siléncio

E10D10 se o médico propde tratamento, é porque tem competéncia técnica, é porque
sabe que terd um resultado positivo (..) Mas enquanto hd vida hd esperanga, a
esperanga serd a ultima coisa que morre na gente, ndo é?... mas se o médico entender
que vale a pena continuar é porque ele tem dados para isso (...) neste caso aqui ndo sei,
as vezes até podem aparecer novos métodos, de repente apareca um método

qualquer...”

e Medo

Medo de sofrer

o Medo de ouvir mas noticias

E3D3 “AL. Sentiu necessidade de falar com o médico sobre a forma de como a doenca
pode evoluir ao longo do tempo? D3. Senti necessidade, muito embora so tivesse
manifestado minimamente. Ah...estando eu ligado & saude, sei que isto é um processo
evolutivo, por vezes rdpido, ah...e eu se calhar ndo quis ouvir uma noticia negativa (...)
OK, agora vou fazer a pergunta e ela vai dizer daqui por 6 meses vocé vai morrer...AL. E
esse é o0 seu maior medo? Ter um prazo? D3. Ldgrimas nos olhos, soluga...respira
fundo...siléncio AL. siléncio...sente que apesar de tudo, tendo essa duvida...estando
consigo...o ndo ter perguntado, também ndo traz sofrimento? D3. Dra. se calhar
traz...mas eu se fizer a pergunta...traz o mesmo...traz-me igual... (...) D3. 0 meu unico
grande receio independentemente de saber aquilo que tenho que poderd vir a agravar
que é a tendéncia normal..é ouvir aquela grande resposta...siléncio...em
maiusculas...vocé daqui por 8 dias, daqui por 15 dias, daqui por 1 més...siléncio...e eu ndo

quero ouvir essa resposta...”
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E11D11 “AL. E na consulta ndo pergunta porque...(interrompe.me) D11. Porque fico
preocupado...porque ndo vd ela dizer o pior...siléncio AL. Dizer o pior...D11. Ouvir o que

ndo quero...tenho medo de perguntar. “

E12D12 “AL. Sentiu necessidade de ter informacdo acerca daquilo que pode com a
sua doenga no futuro? D12. Ndo. AL. Porque...ndo é importante? Hd alguma razéGo? D12.
Haaa, porque ndo quero saber. AL. Ndo quer saber... D12. Mais ou menos... acho que o
futuro depois a gente vé... AL. Hd uma parte em si que quer saber e uma parte que ndo

quer? D12. E isso AL. E vé alguma razdo? D12. Haam, por medo, ndo sei...siléncio...”

o Medo de ficar psicologicamente pior

E3D3 “AL. Ndo quer falar sobre isso.. como a doenga pode evoluir? D3. Siléncio,
inspiragéo profunda, ldgrimas...peco desculpa... Porque eu ndo necessito de mais
informagdo, eu sei o que eu tenho..ndo é uma conversa fdcil... quanto

menos...falar...melhor... AL. Porque o falar traz sofrimento? D3. Traz sim, Dra.”

E4D4 “Ndo, eu ndo gosto muito de saber como vai evoluir ao longo do tempo.AL. E
porque é que acha isso? Como é que vé isso dessa forma? D4. Vejo dessa forma, acho
que ndo sofrer tanto assim, jd que veio isso para mim, acho que vou sofrer...e assim vou
vendo e pronto... ndo sei. (...) porque se eu for pensar, amanhd vou ter isto, vou ter outro,

e a gente estd a sofrer por antecipagdo e entdo sofre-se na altura, néo é?”

E9D9 “Eu ndo faco perguntas, mas jd da outra vez ndo fiz, ndo fiz ao Dr. XXX, ndo fiz a
Dra. XXX, ndo faco. AL. Mas depois fica com as duvidas, ou nGo? D9. Ndo, porque eu sei
de tudo. AL. Ndo é por uma questdo de ter medo das respostas. D8. Ndo, é porque a
minha cabeg¢a depois anda pior e eu assim fico bem. AL. Pior? D9. Pior do ponto de vista

psicoldgico.”
o Medo de sofrer como os familiares sofreram

E2D2 “AL. Para si é importante pensar acerca daquilo que vai acontecer no futuro? D2.
S6 serd a importdncia de a gente sofrer muito ou néo...e eu ndo queria sofrer, queria

estar bem...tenha as minhas netinhas ainda...o meu marido partiu téo depressa...”
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E4D4 “AL. Falou-me do medo de sofrer...D4. Sim...por tido exemplos na minha familia. O
meu marido jd morreu hd 38 anos, foi novo.AL. Com cancro? D4. Foi, nos intestinos, o
meu marido teve nos intestinos, ja foi hd muitos anos, sofreu bastante aqui, esteve
sempre cd no XXX, sofreu, pronto... o meu marido sofreu bastante com isso. (...) Pensa-
se em tudo...(siléncio) AL. E o que é o tudo? D4. E tudo, é tudo, penso no meu funeral,
como é ... e tudo isso...e o sofrimento, tenho muito medo do sofrimento, vi pelas minhas

irmds...sofreram”

o Medo de perder

o Perda de capacidades fisicas

E3D3 “sempre fui uma pessoa que praticou muito desporto...toda a minha vida pratiquei

desporto e depois comecei-me a sentir mais fraco”.

E6D6 “Fiquei sem mobilidade nas pernas, sem comando nas pernas e sem sensibilidade,

sem ordens, sem forcas”

E8D8 “Estou fraca, apetece-me estar na cama, quando subo as escadas parece que tenho

umas toneladas aqui nas pernas (...) nGo estou ativa, nGo me apetece pintar muito”.

o Alteracdo daimagem corporal

E1D1 “A quimioterapia foi o que eu disse...pode cair o cabelo...AL. E mais? D1. E mais
nada...hum...jd tou como o outro diz...ja fostes...sorriu... (...) Quer dizer...bloqueei um
bocadinho porque aquela coisa do...olhe... isto vai ser assim, possivelmente vai cair o
cabelo...é pd... (encolhe os ombros) ... silencio...AL. Assusta a queda de cabelo, é isso?

D1. Sim”

E2D2 “O cabelo diz que vai cair, ndo é? (aponta para o cabelo, expressdo triste) ...jd é
pouco, ela diz que sim, que vai cair com esta quimio. Eu jd estava...eu jd na outra vez que

cd vim jd estava preparada, sabia que isto me ia acontecer. Aconteceu mesmo.”

E11D11. “Vou fazer radio e quimia...quimia...humm, ndo tenho ideia, mas ja tenho

ouvido falar...faz cair o cabelo...siléncio...dd muitos abalos.”
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E7D7 “Acho que...de mal.... nGo me disse assim nada...hum...que eu me lembro...falou

que ndo cai o cabelo...siléncio...nGo me assustou... siléncio”

E9D9. “AL. Relativamente ao que sdo os efeitos secunddrios, o perder o cabelo é o pior?
D9. E, é..a partir dai que ndo ouvi mais nada..eu tenho que procurar aqueles
turbantesinhos, prontos, ai tudo bem, mas ver-me careca, eu ndo consigo. E eu nGo sou
de ter cabelos compridos, nem nada, mas gosto muito da minha imagem, quer dizer AL.
Ndo consegue ver-se assim, ndo tem a ver com aos outros? D9. Ndo, até porque os outros

a mim ndo me dizem nada, tem a ver com a minha visdo.

o Perda de autonomia, perda de atividade profissional e perda de

atividades de lazer

E4D4 “ndo tenho aquela genica para trabalhar”
E8D8 “ndo me apetece pintar muito ... ndo estou ativa”

E3D3 “toda a minha vida pratiquei desporto e depois comecei-me a sentir mais fraco”,

E4D4 “gostava muito de ler (...) eu sempre trabalhei na costura”
o Alteragao de papéis na familia

E4D4 “tenho um filho e uma nora, mas eles estdo a trabalhar os dois, também ndo tem
filhos...haa...estdo a trabalhar os dois, mas perdem este tempo todo para virem comigo,
ndio me deixam sozinha. Sente-se um pouco culpada? D4. Pois, sinto-me triste por estar

a dar trabalho.”

E6D6 “...acho que ndo houve ninguém que ndo sofra nesta situagdo, principalmente uma
pessoa que sempre se mexeu toda a vida e néo precisou de ninguém para nada. AL. E o
sr. tem apoios? D6. E o que assusta, ndo tem com quem contar para poder ir para a
minha casa para poder estar em casa, ndo posso, a Sra. Dra. disse que vai falar com a
assistente social, para que eu ficasse em casa e fosse assistido em casa, pelo menos o

mal, ndo é, pelo menos o mal”.
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E8D8 “Sinto menos confianga em mim para vir sozinha de comboio para Lisboa...fazia a
minha vida normal, e agora quando eu quero uma coisa tenho que vir com o meu pai,

entregar as minhas pinturas”.

E9D9 “Quero voltar a olhar para os seus olhos lindos, para os da Dra. XXX e para os
meédicos todos, e para os meus filhos e para o meu marido e...e para a minha 4 patinhas

que eu tenho em casa, e para os meus 2 candrios ...eu quero...voltar a ver isso tudo”

o Alteragao do papel na sociedade

E4D4 As pessoas gostam ali muito de mim, sempre fui uma pessoa conhecida, vem tudo
e pergunta, e eu conto, ndo tenho problema nenhum a falar, ndo escondo nada, hd
pessoas que escondem, ndo querem que se saiba. AL: Porque é que acha que isso
acontece? A Sra. fala abertamente sobre isso... D4. Pois escondem, as pessoas tém
vergonha de ter cancro. Acho que as pessoas as vezes também ndo sdo boas, ndo
aceitam, e é a coitadinha, td mal, tem cancro, vai morrer...e.... jd estd tdo mauzinha...eu
ouco isso até para mim (sorri)...AL. E como é que é vé esses comentdrios? D4. As vezes
penso assim, seja o que Deus quiser e viro as costas e ndo...ndo digo nada...hd pessoas
que ddo forca, e vd! Foi tao forte até aqui, nGo vai acontecer nada, vd Id...ainda
ontem...vai descansadinha, nGo pense em nada, seja forte..., mas ha outras que é ai...

coitadinha como é que ela ja estd! Tem uma carinha tdo ruizinha...e isso magoa...”

E11D11 “AL. E chegou a fazer essa pergunta? ...se ficou com duvidas...D11. Huummm,
por vergonha...ds vezes também sou assim ... sorri. As vezes tenho vergonha de falar na
doenca...eu contei a Dra. que o meu pai morreu com cancro na cabega, tenho um
sobrinho que também tem cancro...siléncio...tenho um tio que tinha, morreu com cancro

igual ao meu...siléncio...”.

o Perda de identidade

E3D3“Ndo sei se serd fdcil desbloquear, porque eu sou uma pessoa que penso...ou
pensava...jd estou na duvida...uma pessoa extremamente forte, que enfrentou tudo e
mais alguma coisa na batalha da vida...e neste momento...tenho todas as duvidas e mais

algumas...existenciais, aquelas que existem, aquelas que ndo existem...”
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E8DS8 “sinto que ndo sou eu (...) ndo me sinto eu”.

o Medo de decidir

E12D12 “Haaam, eu acho que o doente deve partilhar dessa decisGo. Al. E na sua
situagdo especifica, acha que fez sentido ter participado na decisGo? D12...risos...mais
ou menos... AL. Porqué? D12. Ndo sei...sorri...ndo sei... AL. Porque é dificil decidir? Pode
ser porisso? D12. Sim, é um pouco... Al. Porque é que acha que é tao dificil para a pessoa
decidir? Porque apesar de tudo é a vida da pessoa, o comecar jd o tratamento ou depois
é a pessoa que fica implicada nisso. D12. Sim, porque é assim o comegar jd como ela
explicou, ia trazer sintomas que nesse momento eu néo tenho, sé que por outro lado o
tumor vai estar crescendo, se se esperar um pouco... e é isso que deixa a gente ...nGo
sabe ndo é, qual é a decisdGo certa a tomar...se ter os efeitos que a gente ndo tem ou

esperar mais um pouco e o tumor continuar crescendo... é dificil decidir.”

E4D4 “Porque é que acha isso? Porque é que para si é mais fdcil serem os outros a
decidir? D4. Ndo sei, eu ndo sei, ndo sei o que iria decidir... Porque ficaria sempre com
duvidas, eu prefiro fazer aquilo que querem, do que eu ir fazer e estar a dizer fago isto e

depois ser mal... e...eu prefiro assim...porque me posso sentir culpada.”

129



