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“‘E sem rancor — imagina — sem uma palavra ou um gesto que me
acusasse de inutil. Nao sei como, mas sabiam, (sera que lhes
disseste), que este desgracado, homem desfeito, pedo de nada,

tinha feito o melhor que sabia.” (1)
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Resumo

Introducéo
O planeamento avangado de cuidados € um processo que suporta adultos de qualquer

idade e estado de saude na compreensdo e partilha dos seus valores pessoais,
objetivos de vida e preferéncias em relagéo a cuidados de saude futuros. O seu objetivo
principal € ajudar a garantir que as pessoas recebam cuidados consistentes com os
seus valores e preferéncias perante situagéo de doenga grave e cronica. Apesar de ser
uma medida que promove o respeito e o valor pessoal, a pratica clinica na Oncologia
Médica pauta-se por uma escassa discussao sobre estes temas entre os profissionais
de saude e as pessoas com doenga oncolégica considerada avangada, incuravel.
Objetivo

Compreender as percegbes dos meédicos oncologistas e seus doentes num centro
oncologico terciario em Portugal relativamente ao processo de planeamento antecipado
de cuidados de saude.

Método

Desenvolveremos um estudo exploratério descritivo com base nos principios da
investigacao qualitativa, colhendo dados através de uma entrevista semiestruturada a
uma amostra de oncologistas e pessoas com diagndstico de doenga oncoldgica
avangada. O tratamento dos dados sera realizado recorrendo a métodos mistos,
nomeadamente a analise tematica indutiva para os dados de natureza qualitativa e a
métricas para os dados de natureza quantitativa.

Resultados

Os resultados serdo apresentados e publicados em relatério, perspetivando-se a partir
dos dados encontrados a elaboragdo de uma norma orientadora para profissionais de
saude que reflita a realidade das pessoas com doenga oncoldgica avangada, em
Portugal, espelhando os desejos e objetivos auscultados.

Concluséo

Com o presente protocolo de investigagdo esperamos contribuir para o desenvolvimento
do planeamento avangado de cuidados como ferramenta impreterivel nos cuidados a

pessoa com cancro em situacdo de doenga avancada.

Palavras-chave

cuidados paliativos; planeamento avangado de cuidados; oncologia médica; relagao

meédico-doente
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Abstract

Introduction

Advance care planning is a process that supports adults of any age and health status in
understanding and sharing their personal values and preferences concerning future
health care. Its main goal is to help ensure that people receive medical care that is
consistent and reflects their values, goals and preferences when faced with serious and
chronic illness. Despite being a process that promotes respect and personal value, daily
clinical practice in Medical Oncology is characterized by a lack of discussion about these
issues between health professionals and patients with an oncological disease
considered advanced, incurable.

Objective

To comprehend the perceptions about advanced care planning of oncologists and their
patients in a tertiary cancer center in Portugal.

Method

We will develop an exploratory descriptive study based on the principles of qualitative
research, collecting data through a semi-structured interview with a sample of
oncologists and people diagnosed with advanced oncological disease. Data processing
will be carried out using mixed methods, namely inductive thematic analysis for
qualitative data and descriptive statistics for quantitative data.

Results

The results will be presented and published in a report and based on the findings the
authors aim to develop an orientation guide for health professionals reflecting the reality
of people with advanced cancer in Portugal, including their desires and goals.
Conclusion

With this investigation protocol, we hope to contribute to the development of advanced

care planning as an essential tool in the care of cancer patients with advanced disease.

Keywords palliative care; advance care planning; medical oncology; physician-patient

relation
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“Advance care planning is a voluntary process of person-centred
discussion between an individual and their care providers about their
preferences and priorities for their future care. These are likely to involve a
number of conversations over time and with whoever the person wishes
to involve. When advance care planning is done well, people feel they have
had the opportunity to plan for their future care. They feel more confident
that their care and treatment will be focused on what matters most to them in a
personalised, holistic way and helps them to live as well as possible” (2)
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Introducao

A morte e o processo de morrer contemporaneos sao contextualizados em duas
principais perspetivas tedricas: a de Glaser e Strauss (3) e a de Kubler-Ross (4). A teoria
de Glaser e Strauss, denominada por “Awareness of Dying” (“percepgéo de morrer”),
inclui quatro contextos: “closed awareness” em que a equipa de saude sabe que o
doente esta a aproximar-se do fim de vida, mas o doente nao; “suspicion awareness”
quando o doente suspeita estar a aproximar-se da morte e procura “pistas” perante os
profissionais de saude que |he permitam refutar ou corroborar essa hipétese; “mutual
pretence” em que tanto o doente como os profissionais se encontram cientes da
situagdo de morte iminente mas fingem que o cenario real € exatamente o contrario; e
“‘open awareness” proposto como o contexto em que tanto o doente como os
profissionais de saude que o acompanham sabem que o primeiro se encontra a morrer
e falam abertamente sobre isso (3). A teoria de Kubler-Ross propde cinco estadios do
processo de morte, que o doente habitualmente deve percorrer: “negacgéo e isolamento”,
“‘raiva”, “negociagao”, “depressao” e “aceitagao” (4).

Ambas as teorias influenciam significativamente a visdo de como os profissionais de
saude procuram preparar os seus doentes para uma “boa morte” ou “morte natural”,
encorajando discussdes abertas relacionadas com o progndstico e trajetdria de doenga
mais esperada e promovendo o envolvimento da pessoa doente nas decisdes

relacionadas com os seus futuros cuidados (5).

O cancro é a segunda principal causa de morte em Portugal, apenas ultrapassado pelo
acidente vascular cerebral. Apesar dos avangos crescentes e significativos, consideram-
se ainda insuficientes as melhorias na mortalidade verificadas nas ultimas décadas.
Todavia, as taxas de sobrevivéncia referentes aos diagndsticos oncoldgicos mais
prevalentes séo superiores as médias da Unido Europeia (UE). Durante 2000 e 2018,
0s anos potenciais de vida perdidos devido a tumores malignos em Portugal registaram
a segunda redugao relativa mais significativa entre os paises da UE e representaram 1
440 anos de vida perdidos entre 100 000 pessoas com menos de 75 anos em 2018. A
mortalidade por cancro em Portugal é atribuida maioritariamente aos cancros do pulméao
e colorretal (6).

Médicos oncologistas assistem na pratica diaria ao impacto da evolugéo cientifica na
gestdo da pessoa com doenga oncologica — conhecimentos tedricos mais robustos
reproduzidos numa melhor compreensao de processos fisiopatoldégicos e moleculares
que poderao contribuir para o desenvolvimento de novas terapéuticas - com impacto

positivo na sobrevivéncia desta populagdo. Com processos de doencga tendencialmente



mais longos, espera-se um aumento das necessidades paliativas globais desta
populacdo, quer em termos de numero de pessoas a necessitar de intervengao por parte
de equipas de Cuidados Paliativos (CP), mas também da duragéo do acompanhamento
e da proépria complexidade dos cuidados.

O aumento da incidéncia da doenga oncoldgica e a sobrevivéncia crescente das
pessoas com cancro tém contribuido para que este seja considerado como uma
entidade com evolugéo tendencialmente cronica. Como caracteristica transversal as
doencas crénicas complexas, de referir o impacto profundo a nivel do ndcleo mais intimo
destes doentes, representado frequentemente como a “familia”; a doenga de qualquer
membro duma familia representa um fator de stress para os restantes, sobrecarregando
0s recursos materiais e psicolégicos disponiveis, obrigando a uma reorganizagado da
estrutura e funcionamento familiar em funcao das tarefas de cuidar ou da mudanca de
papéis imposta pela doenga a alguns dos seus elementos (7). Adicionalmente, também
de considerar o impacto social da doenga oncolégica. Recorrendo a um exemplo, a Liga
Portuguesa Contra o Cancro realizou um estudo a pessoas com cancro da mama cujo
objetivo foi quantificar o impacto psicossocial da patologia oncolégica, tendo-se
estimado um impacto financeiro indireto de aproximadamente 1 376,1 milhdes de
euros por via dos salarios: 1 113,3 milhdes de euros por via das pessoas doentes que
estao de baixa, 14,6 milhdes de euros devido as faltas necessarias para idas ao hospital
(em doentes que continuaram a trabalhar) e 248,2 milhdes de euros pelo absentismo

dos cuidadores (8).

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define CP como “cuidados que melhoram a
qualidade de vida das pessoas afetadas por problemas de salude que ameacgam a vida,
e a sua familia, através da prevencdo e alivio do sofrimento pela compreensao e
identificagdo precoce, avaliagdo e controlo da dor e outros problemas fisicos,
psicologicos, sociais e espirituais (9-12). Esta definicao foi adotada em Portugal no
Plano Nacional de Cuidados Paliativos em 2004. A Associacdo Europeia de Cuidados
Paliativos complementou esta defini¢cao, referindo os cuidados como ativos, totais e com
uma abordagem interdisciplinar, que inclui o doente, a familia e a comunidade com o
proposito de satisfazer as necessidades da pessoa doente (13).

De acordo com a OMS, a Medicina Paliativa deve ser integrada precocemente no
processo de doencga, nao se excluindo a simultaneidade deste tipo de cuidados no caso
de pessoas sob terapéutica antineoplasica ativa. A integragao precoce dos CP parece
trazer beneficios em termos de controlo sintomatico e qualidade de vida, associando-se
a reducgao de futilidade terapéutica, melhoria da sobrevivéncia global e diminui¢do dos

niveis de depressao e stress nos doentes e cuidadores (9). A escassez de recursos



especializados e especificos condiciona um acesso das populagdes que é francamente
insuficiente; assim, a formagao de outros profissionais de salude que acompanhem na
pratica diaria pessoas com doengas incuraveis, avangadas e progressivas é essencial.
Adicionalmente, a formacéo transversal de profissionais de saude que nao se dediquem
exclusivamente a Medicina Paliativa, permite uma multidisciplinaridade crescente nos

cuidados prestados.

Apresentam-se seguidamente os objetivos do presente projeto:

e Curto-médio prazo

- Descrever o olhar dos médicos oncologistas e pessoas com doenga oncoldgica
avancada relativamente ao planeamento avangado de cuidados

- Compreender as percecgdes sobre o processo de planear antecipadamente cuidados
das pessoas em situacao de doenga oncoldgica avangada

¢ Médio-longo prazo

- Implementar o processo de planeamento avancado de cuidados existente no servigo
de Oncologia Médica da instituicdo onde os participantes do presente projeto séo
acompanhados

- Elaborar um guia orientador de boas praticas para os profissionais de saude

Este trabalho organiza-se em seis capitulos:

1. Enquadramento tedrico — seccdo onde passaremos a apresentar conceitos
tedricos considerados fundamentais, como pilares basilares, necessarios
integrar antes de avancgar para o tema especifico do projeto;

Problema em estudo — secgéo onde justificaremos a pertinéncia do projeto;
Planeamento avangado de cuidados — apresentaremos revisdo da literatura
sumaria e dirigida ao tema central do projeto; comegaremos a encaminhar o
raciocinio e temas para uma dimensao mais especifica;

4. Metodologia da investigagdo — fundamentaremos as escolhas efetuadas em
termos de metodologia e abordagens para o desenvolvimento do estudo;

5. Consideracbes éticas — apresentaremos os aspetos éticos decorrentes do
estudo;

6. Consideracoes finais — sintese breve referente aos principais resultados do que

foi elaborar o presente projeto.

O trabalho é elaborado adotando as normas de referenciagcdo de Vancouver.



1. Enquadramento tedrico

De entre os diversos autores salientamos o estudo de natureza qualitativa publicado em
2001 que utilizou grupos focais com o objetivo de compreender quais as principais
caracteristicas dos médicos que cuidam de doentes em fim de vida; os autores
identificaram doze dominios, nos quais o profissional teria de se destacar ou assegurar,
como demonstrado na figura 1: comunicagdo com os doentes, suporte emocional,
acessibilidade e continuidade dos cuidados, competéncia, respeito e humildade,
comunicacao de equipa e coordenacdo, educagao para a saude dos doentes,
personalizagado, gestdo de sintomas, inclusdao da familia, atengao aos valores dos
doentes e suporte na tomada de decisdo. Destes doze, cinco foram destacados pelo
grupo de pessoas com doenga oncoldgica incluidas no estudo (por ordem decrescente
de importancia): suporte emocional, comunicagdo com os doentes, competéncia,
acessibilidade e continuidade dos cuidados, personalizagdo. Deste resultou o seguinte

modelo conceptual (14).

Cognitive Skills Affective Skills
+ Competence e Emotional
Support
+ Pain and
Symptom e Personalization
Management
Communication Skills Patient-Centered Values
o Communication with e Attention to Patient
Patient Values
+ Patient Education e Respect and
Humility
« Inclusion and
Recognition of ¢ Support of Patient
Family Decision Making

AN /

Patient-Centered Care Systems

e Accessibility and Continuity

e Team Communication and Coordination

Figura 1: Modelo conceptual dos dominios de habilidades dos médicos
na prestagéo de cuidados de fim de vida de alta qualidade (14)

O modelo apresentado por Radbruch et al (15) nasceu da premissa de que estes
doentes apresentam diferentes graus de complexidade e, como tal, necessidades que
exijam diferentes graus de diferenciagéo na sua resposta, motivo pelo qual é necessario
estratificar os niveis de cuidados - abordagem paliativa, cuidados paliativos

generalistas, cuidados paliativos especializados e centros de exceléncia.



De acordo com o Colégio da Especialidade, a Oncologia Médica é a especialidade
médica que se ocupa da prevencgdo, do rastreio e, especialmente, do diagnéstico,
estadiamento, tratamento médico e seguimento dos doentes com neoplasias malignas,
incluindo uma participacdo ativa na decisao terapéutica multidisciplinar e nos cuidados
de suporte terapéutico e paliativos (16). Assim, apesar de ndo corresponder ao foco
principal da atividade profissional, encontra-se prevista a aquisicao de competéncias na
area dos CP na formagao do oncologista em Portugal, podendo e devendo estas duas
areas coexistir simbioticamente. Uma das responsabilidades e ferramentas mais Uteis
do oncologista € a elaboragédo do plano avangado de cuidados (PAC) conjuntamente
com a pessoa em situagcdo de doenca; este permite definir, discutir e documentar
valores, preferéncias e prioridades em termos de cuidados de saude futuros, permitindo
considerar a vontade da pessoa em momentos em que esta se encontra capaz de a
expressar. Apesar de recomendado universalmente, existem poucos estudos
randomizados sobre a tematica (17). Estudos indicam que decis6es terapéuticas sao
muitas vezes tomadas com escassa atencdo aos desejos, valores, objetivos e
prioridades da pessoa doente - muitas vezes associados a uma comunicagdo pouco
eficaz (18). Apesar de existirem dados contraditérios, alguns estudos demonstraram que
a maioria dos doentes quer discutir cuidados de fim de vida com a equipa de
profissionais de saude e sente que deve ser o médico a introduzir o topico (19-21). O
PAC corresponde a um veiculo que promove e facilita discussdes, com alguma
profundidade, entre doente, familia e equipa de saude, podendo contribuir para uma
maior satisfagdo e tranquilidade com o processo de tomada de decisdo (22). A
elaboracdo do PAC é também uma maneira de preparar o processo de morte, incluindo
os momentos finais. Um estudo concluiu que doentes que planearam antecipadamente
os cuidados inerentes ao seu processo de doenga, se encontravam menos deprimidos
uma semana apos a tarefa, menos ansiosos duas semanas apds e que o efeito se
prolongava no tempo. Tal justifica-se essencialmente pela discussdo de assuntos
desencadeada pelo ato de elaborar o PAC (23).

Na pratica clinica, a comunicagdo com pessoas com um prognostico de vida limitado
caracteriza-se por falta de coordenagido e continuidade; comunicagcido inadequada
dificulta a gestdo da realidade e a realizagdo de escolhas inerentes a uma doenga
complexa e incuravel. Com base em entrevistas realizadas a doentes e cuidadores e
grupos focais com profissionais de saude, foi desenvolvido na Alemanha o Heidelberg
Milestones Communication Approach — conceito interprofissional cujo objetivo é
assegurar cuidados que integrem a medicina paliativa desde o inicio e de um modo

transversal a trajetoria de doencga; assegura intervengdes baseadas na comunicagéo de



modo a desenvolver cuidados centrados na pessoa, integrando de modo crescente as
preferéncias destas (24). Uma estratégia de comunicagdo com objetivos concretos e
com foco na trajetéria de doenga facilitara todo o processo, nomeadamente a integragao
de uma abordagem paliativa desde o inicio e, consequentemente, a elaboracdo gradual
de um plano de cuidados individualizado. Adicionalmente, uma comunicagéo eficaz
acaba por ter um papel fundamental na adaptagdo a realidade associada a doencga,
facilita o processo de tomada de decisdo e a qualidade de vida (25). Assim, é
aconselhavel que exista uma reflexdo geral das equipas de saude que contactam com
pessoas em situagao de doenga avangada, progressiva, e incuravel para definir as
metas, os cuidados transversais e as interven¢des necessarias para atingir os objetivos
identificados.

Apesar da elaboragdo de um PAC ser incluida nas normas de orientagao especificas
para doenga oncolégica avangada, falta a implementagéo de estratégias integradas e
centradas nas pessoas cuidadas (26,27). Apesar do beneficio claro, algumas das
principais dificuldades na implementacao do processo de elaboragdo de PAC prendem-
se com a falta de normas orientadoras. Um estudo prospetivo que incluiu doentes com
cancro do pulméo ou colorretal estadio 1V, concluiu que o subgrupo de doentes que
participou em discussdes sobre o seu fim de vida teve a primeira intervengao cerca de
33 dias antes do seu falecimento (28).

Apesar de existirem alguns estudos publicados sobre PAC na populagdo com cancro
avancado, os dados existentes provém essencialmente de estudos quantitativos, sendo
que dispomos de pouca investigagdo qualitativa publicada nesta area (29). No entanto,
esta torna-se relevante porque permite compreender como iniciar, enquadrar,
comunicar e suportar este processo, nesta populagao em especifico (30). Do ponto de
vista dos profissionais de saude, apenas 5% reportaram sentir-se adequadamente
preparados para explicar tratamentos avangados que prolongam vida (31), enquanto
outros estudos concluiram existir um treino inadequado (32) e crengas relativamente ao
processo de PAC alterar a esperanca dos doentes e aumentar os seus niveis de
ansiedade (33) — sendo que a luz de estudos ja realizados, os dados sugerem

exatamente o contrario (34).

1.1 Enquadramento ético, juridico e social

A Convengéo para a Protegéo dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano
face as aplicagbes da Biologia e da Medicina (35), aberta a assinatura dos Estados
Membros do Conselho da Europa em Oviedo, a 4 de abril de 1997, aprovada para
ratificacdo pela Resolugédo da Assembleia da Republica n°® 1/2001, de 3 de janeiro,

determina, no artigo 9°, que “a vontade anteriormente manifestada no tocante a uma



intervencdo médica por um paciente que, no momento da intervencdo, ndo se encontre
em condi¢bes de expressar a sua vontade, serd tomada em conta”. A Constituicdo da
Republica Portuguesa (36), consagra o direito a vida, referindo no artigo 24° que a “vida
humana é inviolavel”; adicionalmente, nos artigos 1°, 25°, 26°, 27° e 41°, é reconhecida
a dignidade da pessoa humana como um dos pilares da Republica, o direito da pessoa
a integridade pessoal, ao desenvolvimento da personalidade e a liberdade; é ainda
declarado no artigo 64° o direito universal a protegdo da saude, que foi objeto de
concretizagédo na Lei n° 48/90, de 24 de agosto: Lei de Bases da Saude (37), revogada
pela nova Lei de Bases da Saude, aprovada pela Lei n.° 95/2019, de 4 de setembro
(38).

1.1.1 Diretivas antecipadas de vontade

As diretivas antecipadas de vontade (DAV) sdo consideradas “instrugbes que uma
pessoa da antecipadamente, relativas aos tratamentos que deseja ou que recusa
receber no fim da vida, caso se torne incapaz de exprimir as préprias vontades ou de
tomar decisbes por e para si propria” (39). As DAV podem assumir duas modalidades:
ou a pessoa manifesta a vontade que quer fazer valer no futuro num documento escrito
(testamento vital) ou delega a manifestacdo dessa vontade num procurador
especificamente instituido para esse efeito (o procurador de cuidados de saude) (40).
Quanto aos cuidados de saude que podem ser objeto das DAV, estdo incluidas
manobras de reanimagao cardiopulmonar em doentes em fim de vida, medidas de
suporte avancado de vida em doentes em estado de coma persistente, utilizacdo de
intervengdes com algum grau de agressividade e invasivas como a hemodialise, a
quimioterapia e a cirurgia em pessoas com doenga incuravel e sem condi¢des razoaveis
de recuperagdo; mas mesmo procedimentos menos invasivos, como a utilizacdo de
antibioticos e hidratagédo via endovenosa em doentes em estado agénico, poderéo ser
incluidos (40).

Estima-se que nos Estados Unidos da América, cerca de 1/3 da populagao tenha uma
DAV (41,42), ao contrario dos paises europeus cuja prevaléncia se situa entre 0.66 e
19%, de acordo com estudos publicados (43—-46). Dados referentes a populagéo
portuguesa publicados pelos Servigos Partilhados do Ministério da Saude indicam que
até janeiro 2023, aproximadamente 53 000 pessoas tinham registado o seu testamento
vital, sendo que desses, 34 500 se encontravam ativos (o equivalente a cerca de 0.3%
da populacao) (47).

Podera ainda ser curioso analisar o eventual impacto da legalizacao da eutanasia ou de
um melhor acesso a cuidados paliativos na percentagem de populacédo com DAV. Na

Holanda, por exemplo, cerca de 3% da populagédo jovem, 10% da populagcdo mais



envelhecida e 23% da populagcdo com pelo menos um familiar a ter procurado eutanasia
ou suicidio assistido como meio para terminar a sua vida, elaboraram o testamento vital
(45).

Uma revisdo sistematica da literatura que incluiu 35 estudos publicados entre 1994 e
2016, revelou um baixo nivel de conhecimento sobre diretivas antecipadas de vontade
(48). No entanto, mais de metade dos estudos incluidos foram realizados nos Estados
Unidos da América, sendo que os restantes incluiram paises que ndo espelham em
termos culturais de um modo fidedigno a realidade europeia (Hong Kong, Sri Lanka,
China, Nova Zelandia, Singapura); adicionalmente, inclui uma janela temporal muito lata
e pouco representativa do presente. Mais recentemente uma outra revisao foi partilhada,
que incluiu 13 estudos publicados entre 2018 e 2022, um deles com dados portugueses,
que corroborou a nocdo de falta de conhecimento sobre o assunto, devido
eventualmente a aspetos culturais e clinicos, tal como a reduzida taxa de preenchimento
de DAV (49).

Em 2024 foi publicado um estudo qualitativo realizado em Portugal, com aplicagéo de
entrevistas a 15 pessoas, selecionadas através do método de amostra de conveniéncia,
nao necessariamente em situacdo de doenga avancada incuravel. Os dados
demonstraram uma baixa literacia da amostra entrevistada relativamente a questdes
relacionadas com o presente tema, uma nogao de baixa acessibilidade (quer pela falta
de treino dos profissionais de saude, quer pela fraca exposicdo publica ao tema ou
mesmo pela dificuldade em compreender os documentos disponiveis), atitude positiva
referente as DAV (pelo principio da autonomia e pela ideia de aliviar a carga imposta a
entes-queridos) e pela nogao de que as crengas religiosas em alguma medida serviam
como fator com influéncia “negativa” no processo (questdo que carece de investigagao
em profundidade para verdadeiro esclarecimento, mas apontada pelos autores como
provavelmente relacionada com a ideia de defesa da morte natural e nocdo de “vida
sagrada”) (50).

As DAV séo opcionais, nao sendo requerido qualquer tipo de preparacao neste sentido,
representando uma oportunidade para as pessoas exercerem a sua autonomia
prospectivamente. Sao ja varios estudos a demonstrarem as vantagens que este
instrumento apresenta na pratica clinica, incluindo o respeito pelos valores e
preferéncias do doente, o aumento da qualidade de vida e o conforto no fim de vida,
evitando procedimentos médicos desnecessarios (48,51-53). Adicionalmente, a
existéncia de DAV alivia a sobrecarga da familia e cuidadores nas tomadas de decisao
que acompanham o declinio clinico de uma pessoa com necessidades paliativas; de
notar que este tipo de decisdes sao habitualmente ainda mais dificeis de tomar perante

o agravamento do estado de um ente-querido (48,52,54). Por ultimo, esta descrito



também um efeito positivo nos profissionais de saude que descrevem sensagao de alivio

associada a tomada de decisdo ética, que condiciona habitualmente angustia (55).

1.1.2. Testamento vital

Desde 1 de julho de 2014, os cidadaos portugueses tém ao seu dispor um novo direito
— Direito ao Testamento Vital, nos termos do disposto na Lei n° 25/2012, de 16 de julho,
regulamentada pela Portaria n° 96/2014, de 5 de maio (56).

Ap6s publicagéo da Lei 25/2012, de 16 de julho os profissionais de saude passam a ter
a obrigacdo legal de respeitar a vontade da pessoa doente, ou do seu procurador de
cuidados, no que se refere aos cuidados de saude que a pessoa quer, ou ndo, que lhe
sejam prestados no caso de, por doenga ou incapacidade mental, ndo ser capaz de o
expressar. O testamento vital (TV) € um documento legal pelo qual qualquer pessoa
pode declarar as suas DAV (56). Sdo apontadas como principais vantagens do TV o
facto da vontade da pessoa se poder fazer expressar e ser respeitada, a realizacdo do
direito a autodeterminacao preventiva ou autonomia prospetiva, a redugcéo do impacto
emocional da tomada de decisao pelos familiares e profissionais de saude, a expressao
do principio constitucional da liberdade de expressdo do pensamento e do culto, bem
como uma ferramenta contra a obstinacdo terapéutica, permitindo desta forma a
preservagao e promogao da dignidade humana no fim da vida. A vontade expressa deve
ser informada e esclarecida e é de extrema importancia que todas as duvidas e receios
possam ser alvo de discussdo e explicagdo previamente a entrega e validagédo deste
documento (57). Na elaboragédo do TV esta ainda prevista a possibilidade de nomear
um procurador de cuidados de saude. Este ndo deve ser entendido como um documento
informativo unilateral, mas como uma oportunidade de decisdo partilhada,
acompanhada, esclarecida, e que responda as necessidades e desejos expressos pela
pessoa cuidada a cada momento da sua vida (57). O TV depois de discutido com o
profissional de saude de referéncia, preenchido e assinado deve ser entregue num dos
inUmeros pontos existentes a nivel nacional para o efeito; sera registado e integrado no
Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV), tornando-se acessivel a nivel nacional
pela plataforma do Registo de Saude Eletronico.

O procurador de cuidados de saude corresponde a pessoa previamente nomeada e
chamada a decidir sobre quais os cuidados de saude a receber pela pessoa doente,
gue o nomeou, quando esta se encontre incapaz de expressar a sua vontade de um
modo auténomo. Esta fungido deve ser desempenhada por uma pessoa de confianca,
ndo carecendo obrigatoriamente de ser um familiar. No entanto, ndo podem ser
procuradores de cuidados de saude funcionarios do RENTEV (com intervencéo nas

diretivas antecipadas de vontade), funcionarios do cartério notarial (com intervengao nas



diretivas antecipadas de vontade) e proprietarios e gestores de unidades que
administram ou prestam cuidados de saude (a ndo ser que tenha relagéo familiar com
o doente) (58). A elaboragéo do TV e a escolha de um procurador de cuidados de saude
sdo exemplos de acdes que permitem o planeamento antecipado de cuidados. No
entanto, na pratica diaria o processo de planeamento pode assumir um formato mais
informal: no caso das pessoas com doenga oncoldgica avangada, pode corresponder a
registos elaborados em contexto de consulta e/ou internamento, (frequentemente pela
equipa mais envolvida na prestagdo dos cuidados) que posteriormente devem ser
centralizados e assumir um formato especifico, acessivel e de destaque na prépria

instituicdo, com o consentimento do doente.
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2. Problema em estudo
2.1. Dominio da investigagao

De acordo com Locke (59), a declaragao de propésito de um projeto indica “qual o motivo
pelo qual o investigador quer realizar o estudo e o que pretende atingir com este”, e
avanca a ideia central no estudo.

Em contexto do Mestrado de Cuidados Paliativos, no qual este projeto se insere,
fazendo a ponte com a pratica diaria, surgiu a vontade em apurar a experiéncia das
pessoas seguidas num centro oncolégico e dos médicos que os acompanham. A
percecdao de que o planeamento de cuidados é maioritariamente realizado em
‘momentos de crise”, muitas vezes em contexto de internamento por progresséo de
doenga ou descontrolo de sintomas, nao sendo antecipado ou suficientemente
esclarecido, fez crescer o desejo de compreender os motivos deste fendmeno.
Compreendemos e reconhecemos a necessidade de refletir e estudar com mais detalhe
esta realidade.

O intuito passa por identificarmos e documentarmos fragilidades, conhecermos com
mais profundidade diferentes realidades e futuramente, transpondo para a pratica clinica
estudada, propormos mudancas de modo a prestar cuidados de maior qualidade e o
mais personalizados possivel. Pretendemos compreender a perceg¢do, o “olhar”, de
médicos oncologistas e das pessoas em situagdo de doenga oncoldgica
acompanhadas, num centro de oncolégico da regiao de Lisboa. S6 assim, conhecendo
profundamente uma realidade, conseguimos arranjar solugdes, identificar e trabalhar
fragilidades, e evoluirmos conjuntamente. Colhendo dados de pessoas com cancro e
médicos oncologistas simultaneamente, permitird o cruzamento de expectativas e
ideias, dificuldades e crengas, que poderéao ou ndo se encontrar desajustadas.

O tema central € o planeamento avangado de cuidados nos doentes com cancro

avancado.

2.2. Pertinéncia da investigagao

Com este estudo esperamos ajudar a compreender o processo de planeamento
avancado de cuidados, quer pela perspetiva da pessoa doente, como pela do médico.
Conhecendo com maior profundidade o significado emocional e pratico atribuidos a este
processo, através da identificagdo de valores, prioridades e desejos de pessoas com
doenca oncolégica incuravel e de quem os acompanha, esperamos conseguir aproximar
o trajeto do plano de cuidados o mais possivel das expectativas e necessidades das
pessoas com doenga oncoldgica avangada e facilitar o trabalho de quem as acompanha.

Considerando que este € um processo o mais personalizado possivel, tentaremos

11



identificar pontos tendencialmente comuns, de concordancia ou de discérdia, neste
contexto particular, entre os participantes, de modo a aproximar o mais possivel a

pratica vigente, respeitando todos os casos que constituam excegdes.
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3. Planeamento avangado de cuidados

O plano avangado de cuidados € um elemento fundamental do cuidado integrado ao
doente oncolégico. Sudore et al. (60) definiram PAC como “um processo que suporta
adultos de qualquer idade, independentemente do seu estado de saude, na
compreensao e partilha dos seus valores pessoais, objetivos de vida e preferéncias,
relativamente a cuidados médicos futuros”. Pode contribuir para uma melhoria dos
cuidados de fim de vida, encontrando-se o PAC relacionado com um menor numero de
hospitalizagbes e um aumento da utilizagdo de servigos incluidos na esfera dos
cuidados paliativos (61). Adicionalmente, salienta-se um menor numero de pessoas
submetidas a ventilagao invasiva, reanimacao cardiopulmonar, admitidas em unidade
de cuidados intensivos (62) e uma diminuigdo do custo associado ao periodo de fim de
vida (63). A agressividade dos cuidados em fim de vida associa-se a pior qualidade de
vida e a um maior risco de perturbagao depressiva major para os cuidadores (62).
Assim, os doentes que realizam um PAC apresentam uma maior probabilidade em
verem cumpridos e respeitados os seus desejos no fim da vida (64), o que acaba por
trazer mais tranquilidade a todo o processo de morte. Principais obstaculos levantados
para a discussao de PAC incluem fatores relacionados com os doentes como ansiedade
e negagdo, clinicos como falta de treino e dificuldade em prever prognéstico
(especialmente com os recentes avangos terapéuticos e em doentes jovens) e
relacionados com o sistema como falta de documentagéao (27). Pelos inimeros avangos
que tém marcado a area da Oncologia Médica nos ultimos anos, o ato de prognosticar
tem-se revelado particularmente desafiante, constituindo uma barreira para a equipa de
profissionais de saude, pelo impacto no processo de doenca, pela multiplicidade de
fatores com impacto no prognéstico da doenga, pela introdugao de novos farmacos e

pelo desconhecimento associado a escassa experiéncia ainda existente.

Berkowitz et al. (65) publicaram um estudo em que 47% dos doentes oncoldgicos
referenciados a cuidados paliativos nao tinham definido qualquer diretiva antecipada de
vontade e 7.2% nao tinham ainda identificado um procurador de cuidados de saude. Um
inquérito realizado a médicos com pratica nos cuidados de saude primarios, no estado
de Ohio nos Estados Unidos da América, revelou que 97.5% destes se sentiam
confortaveis em discutir planeamento avancado de cuidados com os seus doentes,
sendo que dentro deste subgrupo, discussdes desta natureza foram tidas apenas com
43% dos doentes acompanhados por estes profissionais (66). Particularizando para a
realidade da doenca oncologica, um estudo americano aplicado a médicos que

acompanhavam de modo regular pessoas com doenga oncoldgica concluiu que a
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maioria dos profissionais ndo discutem cuidados de fim de vida até o aparecimento de
sintomas com impacto significativo ou até a inexisténcia de tratamento dirigido a doenga
oncoldgica (67). Outro estudo americano que incluiu 603 doentes em situacdo de
doenga oncoldgica avangada reportou que apenas 31% destes tiveram discussdes
relativamente aos cuidados em fim de vida com o seu médico assistente (63). Como
previamente mencionado, apesar de considerado amplamente insuficiente, cré-se que
a populagao europeia apresenta ainda uma percentagem mais reduzida, justificando-se
tal facto pela postura ainda muito paternalista do médico em relagcédo a pessoa doente,

fazendo-se sentir apenas recentemente uma ftransicdo para uma relagdo mais

igualitaria.

Pelo seu prognéstico frequentemente
reservado, com um declinio que pode
acontecer rapidamente, as pessoas
com cancro avancgado sao
candidatas ideais a elaboragao de
um PAC (29). No entanto, poucos sdo
os doentes que acabam por ter estas
discussdes com a sua equipa de
saude (68). Quando se estudou a
doentes  norte-

situacdo  dos

americanos com patologia hemato-

oncolégica em  situagcdo  de
internamento, recorrendo a
entrevistas semiestruturadas,

percebeu-se que: 1) cerca de 95% da

populacdo pensa que discutir
diretivas antecipadas de vontade é
importante ou muito importante; 2)
apenas 41% tinham até ao momento
elaborado as suas DAV; 3) cerca de
48%

oncologista como o profissional de

dos doentes elegeram o

saude de preferéncia para discutir
natureza,
35%

assuntos desta

comparativamente a que

1. Location/unit name

2. Have you completed this questionnaire before?
3. Cancer diagnosis

4. Date of diagnosis (month and year)

5. Gender

6. Current age

7. Have you ever had a discussion with your oncologist regarding your
wishes when you become very ill or close to dying?

8. Did they initiate it, or did you?
9. My oncologist was comfortable having this discussion.
10. | was comfortable having this discussion with my oncologist.

11. | was satisfied with the amount of time my oncologist spent having this
discussion with me.

12. Have you had a discussion with any other health care provider(s)
regarding your wishes when you become very ill or dying?

13. How often do you visit your treating oncologist?

14. How often do you visit your primary care provider?

15. Describe your relationship with your treating oncologist.
16. Describe your relationship with your primary care provider.
17. 1 trust my treating oncologist.

18. | trust my primary care provider.

19. 1 am comfortable asking my treating oncologist questions regarding my
care.

20. 1 am comfortable asking my primary care provider questions regarding
my care.

21. My treating oncologist encourages me to ask questions related to my
care.

22. My primary care provider encourages me to ask questions related to
my care.

23. My treating oncologist explained why | was admitted to the hospital in a
way | could understand.

24. Do you know what a living will is?
25. Do you have a living will or an advance directive?
26. Please enter today’s date.

Figura 2: Questionario para determinar fatores
associados ao planeamento antecipado de
cuidados numa populagao internada com
diagnéstico de doenga oncoldgica (69)

preferiam discutir este tema com o médico de familia; 4) s6 7% dos doentes

entrevistados discutiram diretivas avangadas com o seu oncologista (68).
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Um estudo que teve lugar num hospital universitario de Dallas, no internamento de
Oncologia e na unidade de transplante de medula, decorreu com o objetivo de
determinar a frequéncia e eficacia das discussdes de fim de vida entre as pessoas
internadas e a sua equipa de saude. De acordo com os autores, 91 das pessoas
internadas selecionadas entregaram o questionario preenchido (as questdes incluidas
encontram-se listadas na figura 2) e destes, apenas 20 (22%) referiram ter tido uma
discusséo com o seu oncologista sobre cuidados de fim de vida, sendo que 12 destes
(60%) afirmaram terem sido eles e ndo o profissional a iniciar a discussdo. A maioria
dos participantes afirmou ter uma “boa” ou “muito boa” relagdo com o seu oncologista e
90% dos doentes afirmaram sentir conforto com a ideia de colocar questdes ao médico
sobre o seu tratamento e cuidados. Apesar de quase 97% dos doentes saberem o que
era um “testamento vital”, apenas 54% tinha completado este documento no momento
de aplicacdo do questionario. Mais uma vez, é importante enfatizar que a realidade
americana neste ponto ndo espelha a realidade europeia, com um menor nimero de
doentes europeus a expressar os seus desejos e valores e a planear prospectivamente
0s seus cuidados, de acordo com estudos ja apresentados. Das pessoas com cancro
que tiveram conversas com o seu oncologista, 70% elaboraram o seu TV. Ainda, os
autores descreveram que a subpopulacéo de doentes com mais de 60 anos apresentava
uma maior probabilidade de elaborar o seu TV ou outra forma de DAV,

comparativamente ao subgrupo de doentes mais jovens (67 vs 40%) (69).

Tendo em conta que alguns destes doentes experimentam sentimentos de isolamento
social relacionados com a dificuldade em falar com terceiros sobre a sua doenca
oncoldgica (70), € desejavel que o profissional de saude equacione esta possibilidade e
va auscultando a necessidade por verbalizar (ou as vezes expressa) que o doente tem
em discutir certos assuntos e iniciar esse processo com ele. Para além da iniciativa, os
profissionais de saude que acompanham pessoas com necessidades paliativas, devem
compreender e relembrar constantemente alguns conceitos como o de “integridade
pessoal” que € um termo definido como “sentido de totalidade” (71), que se encontra
intimamente relacionado com o conceito de “dignidade”, que deve ser preservada de
modo a prevenir o desespero e o sofrimento aquando da discussdo de planos para o
fim de vida (72).

Um modelo concetual do PAC foi descrito com base no modelo transtéorico de mudanca
do comportamento (73) como um conjunto de pequenos passos que permitem
identificar, comunicar e documentar os desejos relativos aos cuidados médicos futuros;

estes incluem o estado de pré-contemplagao, contemplacédo dos valores do proprio e
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desejos relativos a tratamentos a fazer no futuro, preparagéao e clarificagdo de valores,
acgoes (como a discussado com familiares e entes-queridos, discussdo com profissionais
de saude e documentagao) e reflexdo (74). Este modelo sugeriu que deve ser dada
especial importancia aos seguintes pontos: 1) ampliar o paradigma do planeamento
avancado de cuidados na pratica clinica, promover investigagéo e politicas para incluir
todas as etapas do processo de PAC, incluindo contemplagcdo e discussbes com
familiares e amigos; 2) facilitar discussdes entre familiares e oferecer recursos extra
para pessoas que nao possuem candidatos a procurador de cuidados; e 3) oferecer as
pessoas em situacdo de doenga, literacia em saude e documentos com linguagem
adequada, o que pode ajudar a mitigar as disparidades no processo (74).

Muitos estudos acabam por se focar nas barreiras a documentagédo de uma DAV,
ignorando outras barreiras que surgem naturalmente associadas aos outros passos do
processo (75). Referindo um estudo publicado em 2009, os autores identificaram
obstaculos identificados para cada um dos passos do PAC, apresentando-se estes
representados na figura 3 (75). Estes dividem-se em seis temas: processo de PAC
percecionado como irrelevante; barreiras pessoais, como responsabilidades laborais ou
sentimentos negativos despoletados; preocupacdes relacionadas com aspetos
relacionais como nao querer sobrecarregar (emocionalmente) entes-queridos ou a
auséncia de uma relagao médico-doente que permita abertura para a discussao destes
temas; aspetos relacionados com falta de informacgao; questdes relacionadas com DAV
como dificuldade no preenchimento de documentos; e questdes relacionadas com
limitagdes de tempo com o profissional de saude (75). Este conhecimento pode ter
utilidade na gestao que os profissionais de saude fazem do processo de PAC com os
seus doentes, optando por esclarecer de um modo mais incisivo, logo numa fase inicial,
alguns destes aspetos; pode ainda ser uma base para desenvolvimento de modelos de
intervengdo desenvolvidas com o objetivo de melhorar a adesdo ao PAC.
Adicionalmente, o profissional de saude deve também identificar barreiras especificas a
cada pessoa, de modo a permitir o desenvolvimento de um processo adequado. E
também fundamental apurar em que ponto do processo de PAC se encontra o doente
ou se ele esta de facto pronto para desenvolver esse projeto. Geralmente, como “pré-
requisito” é necessario que o doente tenha um bom entendimento do seu prognéstico,
de modo a contextualizar o PAC naquilo que sdo as suas proprias circunstancias e
trajetoria de doenga mais expectavel. A percegcao do PAC como algo irrelevante foi a
barreira mais frequentemente identificada, transversal a todas as fases do processo,
mas principalmente na etapa de contemplacdo; muitos participantes consideraram o
PAC como irrelevante porque se consideravam “muito saudaveis”, embora perto de 70%

tenham relatado ter uma saude razoavel ou fraca e mais de um tergo tenha tido um
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internamento anterior numa unidade de cuidados intensivos (75). Outros obstaculos

identificados por outros estudos foram o desejo de deixar as decisbes relacionadas com

cuidados de fim de vida para terceiros (76) e crengas religiosas (77-80).

Barriers Identified by Closed-Ended Questions “yes/no”’

Barriers Identified by the Open-Ended Question
“Are there any other reasons?”

Contemplation
You think that you are too healthy.
You are too busy."

You don’t have enough information about your health or healthcare choices.

Thinking about it makes you nervous, sad, or depressed.

You prefer to leave your health in God’s hands.
Discussion with family and friends

You don’t have any family or friends.”

You think that you are too healthy.

You don’t have enough information about your health or choices for care.

It makes you nervous, sad, or depressed.
You don’t want to worry your family or friends."
You don’t feel comfortable bringing it up.*
Your family or friends don’t want to talk about it with you."
You don’t trust your family or friends."
This is your choice, and you don’t want family or friends involved.”
You feel bad things will happen to your health if you do talk about it.
You prefer to leave your health in God’s hands.
Discussion with doctor
You think that you are too healthy.

You don’t have enough information about your health or choices for care.

It makes you nervous, sad, or depressed.
You don’t trust your doctor.”
You don’t feel comfortable bringing it up to your doctor.”
You haven’t seen your doctor.”
Your doctor is too busy."
You have too many medical problems to talk to your doctor about.
Your doctor does not want to talk about it with you."
You feel bad things will happen to your health if you do talk about it.
You prefer to leave your health in God’s hands.
Documentation
You think you are too healthy.

You don’t have enough information about your health or choices for care.

Filling it out would make you nervous, sad, or depressed.

You don't like to fill out forms that have to do with your medical care.
The forms are too hard to fill out.”

You don’t know what an advance directive form is for."

You feel that bad things will happen to your health if you fill out the form.

You prefer to leave your health in God’s hands.

| have not given it much thought.

| don’t want to think about death.

I'd rather leave the choice to others.
My wishes are already known.

I need help understanding the forms.

| am too busy.
My family and friends already know my wishes.
| prefer to leave my health to fate.

| am too busy.

| have not given it much thought.

| need help understanding the forms.

| don’t want to think about death. I'd rather leave the choice to others.
My doctor already knows my wishes.

| need help understanding the forms.

| have not given it much thought.

| lost the form.

| am busy.

| don’t want to think about death. I'd rather leave the choice to others.

My wishes are already known.
| have poor relationships with family or friends.

* Barriers to four ACP steps (contemplation, discussions with family and friends, discussions with physicians, and documentation) were inquired about.
"When assessing barriers to specific steps, such as barriers to discussions with family and friends, discussions with clinicians, and documentation, some of the
close-ended barriers pertained only to those individual steps. The barriers asked only at specific steps are labeled with a t symbol. Based on prior literature, some
of the closed-ended barriers were thought to be relevant and potentially universal to all four ACP steps (e.g., thinking “You are too healthy” for ACP) and,
therefore, were asked about at every ACP step.*'”'® The barriers asked at every ACP step are not labeled.

Figura 3: Barreiras identificadas as varias etapas do processo de PAC (75)

Apesar da evidéncia do processo de PAC apresentar efeitos positivos, a prevaléncia de
conversas entre doentes e profissionais de saude mantém-se inferior ao desejado, na
pratica clinica (5,69,75). Algumas das questdes apontadas pelos doentes como aspetos

que os deixam relutantes em iniciar o processo, prendem-se com o0 medo de serem
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confrontados com a prépria finitude, com o encargo adicional para os entes-queridos ou
a incapacidade de planear o proprio futuro (5,29,81-84). Adicionalmente, esta descrito
que iniciar o processo de planeamento de cuidados numa fase demasiado precoce da
doenca pode provocar medo e ansiedade. No entanto, sabe-se que as barreiras
erguidas ao PAC derivam de respostas emocionais que os doentes apresentam a
cenarios hipotéticos. Assim, a selecao dos doentes incluidos nos estudos que revelaram
estes resultados podera nao ter sido a mais indicada (doentes sem experiéncia real em
discusséao de cuidados em fim de vida). Observamos presentemente uma mudanga na
tendéncia, com um esforgo patente em incluir pessoas com experiéncia em conversas
que se incluam na esfera do planeamento de cuidados, resultando numa perspetiva
mais realista e melhor compreenséo daquilo que é a posi¢cao do doente como entidade

perante iniciativas desta natureza.

Uma revisao sistematica publicada em 2018 (85) que incluiu 20 estudos que reportavam
a experiéncia de pessoas com doengas ameagadoras de vida (ndo exclusivamente
oncoldgicas) e que tivessem participado num processo de PAC, identificou/descreveu
alguns conceitos ou eventos importantes:

- as pessoas que recusaram participar apresentaram motivos de natureza “pratica” (néo
especificados), por se sentirem demasiado doentes para o fazer, por nao se sentirem
preparadas para discutir assuntos desta natureza ou por se sentirem incomodadas com
o termo “paliativo(s)”;

- trés conceitos que refletiram a experiéncia desta coorte de doentes foram
“ambivaléncia”, “o sentir-se preparado para” e “abertura” (este ultimo refere-se ao nivel
de detalhe sobre o estado de saude e informacao pessoal que os doentes estao
dispostos a partilhar, incluindo também os seus valores e preferéncias relativamente a
cuidados futuros, com pessoas que lhes sejam significativas);

- independentemente da doenga se encontrar num estadio avancado, as pessoas
reportaram o PAC como informativo e util na sua trajetéria de doenga, apesar de o
planeamento ser também vivido como uma atividade dificil e angustiante;

- 0 processo de transmissdo de informagdo trouxe alguns sentimentos de
empoderamento, de compaixao e de seguranga em expressar 0s sentimentos e
emocdes; foi também expressa a importancia de prosseguir com uma abordagem
personalizada, que respeite a situacédo individual do doente. Adicionalmente, outro
aspeto positivo referido foi a sensagéo de controlo conseguida e que contribuiu para
uma tomada de decisdo informada e o desenvolvimento de um planeamento
personalizado. O PAC foi vivenciado como uma oportunidade para pensar sobre o fim

de vida, referindo os participantes terem aprendido mais sobre si mesmos e o tipo de

18



cuidados que desejam no seu futuro. O PAC fez os participantes sentirem-se
respeitados e ouvidos;

- um dos principais motivos que tornou o PAC tdo complicado para os participantes foi
o confronto com o fim de vida; o processo despoletou nos doentes a percecdo de que
estariam perto do seu fim de vida, o que reforcou a sensacdo de “morte iminente”,
trazendo sentimentos de disrupcdo e angustia. No entanto, alguns doentes rotularam
esta experiéncia como positiva pela ajuda que representou na gestdo emocional da sua
doencga progressiva. Uma soluc¢édo para a questado levantada pode ser a introdugéo do
PAC numa abordagem de grupo mais generalista, percecionada mais como uma
transmissao de informacao de rotina; adicionalmente, doentes que participaram numa
sessdo de grupo acharam util escutar as duvidas dos outros participantes;

- uma conversa sobre PAC é util apenas quando a pessoa se encontra pronta para a
ter. Alguns doentes sentem-se preocupados pela possivel relacao entre o processo de
PAC e a proximidade da sua morte; um estudo levantou o ponto de que a introdugéo do
PAC num momento considerado errado, pode trazer danos para o bem-estar do doente,
mas também para a sua relagdo com o profissional de saude. Porém, na maior parte
dos casos, ultrapassando a resisténcia inicial, o processo pode ser visto como prazeroso
inclusivamente;

- os doentes que participaram numa conversa sobre PAC e ndo preencheram
documentos sobre os seus desejos e preferéncias, ndo o fizeram por se sentirem
desconfortaveis com a tarefa, por ndo se sentirem prontos para a desempenhar ou pela
dificuldade em planear os seus cuidados futuros (alguns doentes sentiram-se inseguros
em completar um documento relativo as suas preferéncias pela incerteza sobre a
estabilidade dos seus desejos referentes ao fim de vida e receio em n&o os poder alterar
no momento necessario). No entanto, quem completou a documentagéao, sentiu que foi
util para organizar os seus pensamentos e proteger a sua autonomia;

- algumas pessoas sugeriram que poderia ser desejavel avaliar o “estado de
preparagdo” de um doente através da pergunta “quanta informagao gostaria de
receber?”;

- alguns participantes valorizaram a abertura do seu profissional de saude relativamente
as suas opgdes e desejos. Um dialogo aberto permitiu-lhes colocar questoes e planear
em conformidade. A maior parte dos doentes apreciou o facto dos seus familiares
estarem cientes das suas preferéncias, sendo que alguns enfatizaram o papel do
profissional de saude como “facilitador do processo”, encorajando as pessoas em
situacao de doenca em envolver os seus entes-queridos no processo de planeamento
de cuidados. No entanto, alguns doentes sentiram algum desconforto em partilhar

determinadas questbes por as sentirem como demasiado “pessoais”; outros recearam
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que o desejo de recusa de tratamento pudesse entrar em conflito com a ética
profissional do médico; e ainda de referir o receio de transtornar os estes-queridos.

Relativamente a esta revisao sistematica, dos 20 estudos incluidos, a maior parte destes
nao incluiu doentes oncologicos, sendo que para efeitos de caracterizagao detalhada, é
necessario distinguir pessoas com doengas neuroldgicas progressivas, com
insuficiéncia organica ou doenga oncologica avangada, por apresentarem trajetérias de

doenca diferentes e algumas particularidades proprias (85).

O PAC geralmente inclui questbes relacionadas com o procurador de cuidados e
preferéncias relativas a eventuais procedimentos/intervengdes médicas no futuro trajeto
da sua doenga. Considera-se mutuamente benéfico (equipa de saude-pessoa doente)
a inclusado de profissionais de saude neste processo. Pela natureza complexa, uma
abordagem sistematica deve ser implementada para estas discussdes. As discussdes
que apresentam o PAC como objetivo, associam-se a um aumento do preenchimento
da documentagao que expresse desejos relacionados com o fim de vida e, talvez até de
um modo consequente, relaciona-se com uma melhoria dos cuidados em fim de vida
dos doentes e grau de satisfacdo do seu nucleo significativo (62,86). Adicionalmente,
encontra-se descrita uma redugao dos niveis de stress, ansiedade e depressao durante
o luto para os familiares que integraram o processo de PAC de doentes idosos
hospitalizados (87).

Apesar de transversalmente reconhecida a importancia do PAC pelas pessoas doentes
e familiares, estes acabam por ndo se sentirem confortaveis em levantar o assunto com
a equipa de saude (88). Barreiras adicionais incluem o estigma subjacente ao fim de

vida, fatores como medo e confusao e diferengas culturais e religiosas (32,89,90).

Presentemente, o processo de PAC é incorporado em normas de orientagéo
internacionais da area da Oncologia, nomeadamente da National Comprehensive
Cancer Network (NCCN) (91), da Oncology Care Model (92) e da American Society of
Clinical Oncology (ASCO) (93). Assim, este processo torna-se ndo apenas uma
recomendagao, mas também uma expectativa: a Oncology Care Model requere inicio
do PAC nas primeiras trés consultas e a iniciativa da ASCO inclui existéncia de
documentacao relativa a DAV dos doentes pela terceira consulta como métrica para
qualidade dos cuidados; estes dois objetivos contrastam com orientagdes anteriores,
como a da NCCN que recomendava discussdes para PAC para doentes no ultimo ano
de vida (94). A recomendagéo para antecipar o processo de planeamento dos cuidados
nao se fez acompanhar por outras recomendacdes de caracter mais estruturante — a

frequéncia das conversas, qual o tipo de material educativo mais adequado para
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disponibilizar aos doentes e cuidadores, a previsdo e implementacdo de acgdes

formativas para profissionais de saude, entre muitas outras questdes.

Um documento publicado em margo de 2022 (2) foi elaborado conjuntamente por
diversas entidades, como o National Health Service, a Association for Palliative Medicine
of Great Britain and Ireland, o Resuscitation Council UK e o Royal College of Physicians,
entre muitos outros, em resposta ao relatério da Care Quality Comission (95). Este
ultimo foi publicado no inicio da pandemia ao virus COVID-19, espelhando a
preocupacdo que surgiu durante este periodo em que decisdes de ndo reanimagao
perante paragem cardiorrespiratoria acabaram por ser tomadas sem envolver doentes,
familias ou cuidadores, rotulando grupos de doentes em vez de personalizar esta
decisado tendo em conta as suas circunstancias individuais e desejos. Das fragilidades
identificadas destacam-se a necessidade de estabelecer uma abordagem consistente a
nivel nacional relativa ao PAC e ordens de ndo-reanimagao, utilizando linguagem
acessivel e estabelecendo varias pontes de comunicacdo para melhor orientagao e
partiiha de informagédo e decisdo entre os profissionais, prestadores de cuidados,
pessoa com doenga avangada e restante publico; e ainda, a necessidade urgente na
criacdo de sistemas de saude a nivel regional, de modo a melhorar a prestagdo dos
cuidados, assegurando uma experiéncia personalizada (também) em relagao as
decisbes de nao-reanimagdo. O propésito do documento supramencionado (2) foi
estabelecer seis principios para o planeamento avangado de cuidados em Inglaterra, de
modo a orientar a boa pratica subjacente, respeitando os direitos humanos universais:

1. a pessoa é fundamental para o desenvolvimento do seu plano de cuidados,
incluindo para a decisdo de quem mais deve estar envolvido no processo;

2. a pessoa deve ter conversas personalizadas sobre os seus futuros cuidados
focando no que é importante para si e considerando as suas necessidades;

3. a pessoa constréi o seu plano antecipado de cuidados através de um processo
de tomada de decisdo partilhada em parceria com os profissionais de saude
relevantes na sua trajetoria de doenga;

4. apessoatem um plano antecipado de cuidados que representa e espelha o que
€ importante para ela e as suas preferéncias e decisdes sobre cuidados e
tratamentos futuros;

a pessoa tem a oportunidade e é encorajada a rever o seu plano de cuidados;
qualquer pessoa envolvida num processo de planeamento de cuidados deve
poder manifestar-se quando sente que estes principios universais nao estdo a

ser respeitados.
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Os resultados destas discussdes devem incluir, segundo o documento supracitado (2),
um ou mais dos seguintes:

- uma diretiva antecipada — de desejos, preferéncias e prioridades;

- uma decisao antecipada em recusar tratamento;

- a nomeacao do representante para assuntos relacionados com a saude;

- recomendagdes com contexto especifico — por exemplo, relativas a idas ao servico de

urgéncia, (d)escalar tratamentos, entre outros.

Relativamente as pessoas com indicagao para iniciarem o processo, sao apontadas
todas as que desejam planear os seus futuros cuidados ou que apresentam risco
acrescido de perder capacidade mental para a tomada de decisbes informadas,
incluindo:

- pessoas que encaram a perspetiva de deterioragao da sua saude devido a uma doenca
cronica ou progressiva limitadora de vida — deméncia, fragilidade, insuficiéncia de 6rgao,
doencga oncoldgica avangada;

- pessoas com declinio funcional, com sintomas persistentes ou com elevada carga de
doencga;

- pessoas a passar por fases de transicdo nos seus cuidados e necessidades — multiplos
internamentos, mudanga para abordagem de intuito exclusivamente paliativo, entre
outros;

- pessoas que enfrentam um procedimento major ou tratamentos considerados de alto
risco — como um transplante de 6rgao;

- pessoas que enfrentam uma condi¢do aguda ameagadora de vida que pode néo ser

totalmente reversivel.

Tratando-se de um projeto secundario a desenvolver com base nos dados colhidos com
este estudo, desejamos elaborar futuramente uma norma orientadora que facilite e
normalize a implementagcdo do PAC entre colegas oncologistas, na instituicao
auscultada. Fugindo ao ambito deste projeto, ndo ocorreu uma revisdo da literatura
detalhada sobre o assunto supramencionado; no entanto um estudo publicado em 2015
sumariza algumas sugestées de medidas facilitadoras, que poderéo ser Uteis manter
(84):

- ajudar o doente a reconhecer a relevancia que o PAC pode ter a nivel pessoal pode
contribuir para a preparagdo do mesmo em participar nesse processo;

- normalizar conversas do ambito do PAC durante os contactos de rotina com o hospital

(por exemplo, consultas programadas) ou durante a hospitalizagao, pode aumentar a
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frequéncia com que a pessoa em situacdo de doenga ou familiares se envolvem, ou
mesmo o seu nivel de satisfagdo com o processo;

- os doentes valorizam profissionais com treino especifico em Comunicagdo e
sintonizados com o lado mais sensivel do ato de comunicacdo. A formacgado dos
profissionais de saude nesta area deve ser incentivada;

- as instituicbes de saude devem assegurar-se de que estdo criadas as estruturas
necessarias ao suporte dos profissionais de saude envolvidos nestes processos, como
o acesso facil a documentos adequados ao PAC e a implementagao de procedimentos

para consulta de aspetos ja discutidos com determinado doente.
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4. Metodologia da investigacao
4.1. Definigoes

A investigacao cientifica € um processo sistematico e rigoroso que permite estudar
fendmenos, com o objetivo de obter respostas para questdes especificas, levando a
aquisi¢gao de conhecimento que visa o beneficio da ciéncia (96,97). Define-se como uma
abordagem sistematica e subjetiva para descrever ou compreender experiéncias de vida
e dar-lhes sentido. Esta metodologia é utilizada para diferentes fins: estudar em
profundidade a complexidade de um fenémeno; criar teorias de um modo indutivo, mas
guiado por dados; e compreender experiéncias humanas, processos ou culturas de
grupo e como sao estes vivenciados pelos responsaveis pela sua génese e
desenvolvimento. Foca-se entdo no contexto natural onde humanos interagem e
comunicam, com a influéncia dos eventos e ag¢des circundantes. Considera também os
valores que influenciam a analise do problema e a construgéo de teorias e modelos (98).
A escolha de um método de investigagao € um dos principais passos do processo, sendo
fundamental a adequagdo do mesmo aos objetivos propostos pelos autores para o
projeto ou estudo.

Os métodos qualitativos sao essenciais pelo facto de gerarem oportunidades de
examinar a complexidade de determinada situagao e incluir diversas perspetivas.

A investigagdo na area da Saude tem sido tradicionalmente dominada pelos métodos
quantitativos, sendo estes essenciais para a produg¢ao de conhecimento com base na
evidéncia (99). No entanto, a complexidade das situagbes de doenga, tém motivado a
procura de outras abordagens. E a subjetividade que permite o estudo dos fenémenos,
caracteristica primordial dos estudos qualitativos e que é apontada como um ponto fraco
dos mesmos por alguns autores. Os valores, a cultura e os relacionamentos humanos
nao sao passiveis de descricdo através de métodos de investigagao quantitativa, sendo
esse um dos principais motivos pelos quais a abordagem quantitativa se tem

apresentado como absolutamente necessaria e complementar (100).

Sendo que com o presente estudo desejamos compreender o processo de planeamento
avancado de cuidados pela perspetiva de pessoas com doencga oncolégica avangada e
do médico oncologista, um estudo qualitativo permitira conhecer esta realidade com o

grau de profundidade desejado.

Assim, algumas abordagens e métodos s&o mais propicios a certos tipos de
investigacao qualitativa do que outros. Uma distingdo fundamental a este respeito € a

diferenga entre investigagao pura ou basica e aplicada (101). A investigagéo basica é
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desenvolvida com o objetivo de aprimorar as teorias cientificas para uma melhor
compreensao e previsdo de fenomenos naturais ou outros (102); foca-se em criar,
suportar ou refutar teorias que expliquem fendmenos observados, podendo ter natureza
exploratdria, descritiva ou explicativa. A investigagao aplicada corresponde ao esforgo
desenvolvido para melhorar a nossa compreensao de um problema, com a intencao de
contribuir para a solugao do mesmo (103); assenta geralmente no método cientifico e
sistematico e € altamente pragmatica na sua natureza; a investigagao aplicada pode, e
frequentemente acaba por, gerar novo conhecimento e contribuir para a concegéao
tedrica, mas o seu foco principal é recolher e gerar dados para promover a compreensao
dos problemas do mundo real (101), acabando por contribuir para o desenvolvimento
de técnicas ou tecnologias.

Apresentam-se de seguida algumas das definigbes de “investigagdo qualitativa” que
melhor correspondem a esséncia da definigdo considerada:

- a investigagado qualitativa € o estudo da natureza do fendmeno que inclui a sua
qualidade, diferentes manifestagdes, o contexto em que surgem e as perspetivas nas
quais podem ser percecionadas, excluindo por outro lado o seu alcance, frequéncia e
localizagao de forma objetiva e determinada de “cadeia causa-efeito” (45);

- os investigadores qualitativos interessam-se por compreender os significados que as
pessoas constroem de modo a dar significado ao seu mundo, tal como as experiéncias
que tém neste (104);

- a investigacao qualitativa corresponde a uma atividade que localiza o observador no
mundo. Consiste num conjunto de praticas interpretativas e materiais que tornam o
mundo visivel, praticas estas que transformam o mundo numa série de representacoes,
incluindo notas de campo, entrevistas, conversas, fotografias, gravagcdes e memorias.
Envolve uma abordagem interpretativa e naturalista, sendo que os investigadores
qualitativos estudam os fenémenos no seu contexto natural (105).

Assim, a investigagao qualitativa explora e providencia um conhecimento mais profundo
dos problemas de vida real (106). Em vez de colher dados numéricos, intervir ou
introduzir novos tratamentos, como habitual da investigagdo quantitativa, os métodos
qualitativos reinem as experiéncias, perce¢des e comportamento dos participantes.
Tentam responder ao “como” € ao “porqué” em vez de ao “quanto”. Podem corresponder
a unica abordagem utilizada ou ser parte integrante de um método misto (107).
Quantificar dados qualitativos corresponde essencialmente a detecdo de temas e
padrdes, muitas vezes dificeis de quantificar e é importante assegurar que o contexto e
a narrativa ndo sao perdidos na tentativa de quantificar algo ndo suposto de ser

quantificado (107); o investigador qualitativo deve aceitar e reconhecer que um dos
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pontos fortes desta abordagem € explicar processos e padrées do comportamento
humano dificeis de explicar (108).

Apesar de a investigacdo qualitativa ter sido considerada oposta a quantitativa,
vivenciadas por alguns como “adversarias”, presentemente assistimos a uma mudancga
de paradigma: n&o sao incompativeis, sendo frequentemente complementares nas suas
caracterizacdes e conclusdes, com a qualitativa a permitir expandir e aprofundar os
resultados obtidos com a analise quantitativa (107). Reconhece-se hoje que as
investigagdes quantitativas e qualitativas respondem a perguntas diferentes e surgem
em fases distintas do processo de investigacao.

Para descobrir as razdes subjacentes a determinados padrbes observados,
especialmente os inesperados, sao necessarios projetos qualitativos. Embora a
investigagcdo qualitativa seja comum noutras areas, ainda esta relativamente sub-
representada na saude. Na Medicina esta tradicionalmente enraizado o paradigma da
medicina baseada na evidéncia (“investigagdo que envolve testar a eficacia de varias
estratégias para alcangar mudangas na pratica clinica, preferencialmente através de
ensaios clinicos randomizados”) (109). Este foco na pesquisa quantitativa e
especificamente nos ensaios clinicos randomizados surge da ideia de uma hierarquia
de evidéncias de pesquisa que pressupde que alguns desenhos de estudos sédo
objetivamente “melhores” do que outros, e que a escolha de um design “inferior” s6 &
aceitavel quando os melhores ndo sdo aplicaveis ou eticamente viaveis (110,111).
Porém, outros argumentam que n&o existe uma hierarquia objetiva e que, em vez disso,
o desenho e os métodos da pesquisa devem ser escolhidos de acordo com a pesquisa
especifica, de um modo personalizado, — "questdes antes dos métodos" (112-114).
Questdes ou perguntas de investigagdo que podem ser abordadas particularmente bem
por métodos qualitativos incluem a avaliagédo de intervengdes complexas com multiplos
componentes ou sistemas de mudancga, abordando questbes além de “o que funciona”,
em direcdo a “o que funciona para quem, quando, como e porqué”, focando-se na
melhoria da intervengdo em vez da acreditagado (114-117). Adicionalmente, o uso de
métodos qualitativos também pode ajudar a esclarecer a dimensdo de competéncias
“suaves” (“soft’) da Saude, como a comunicagao, o pensamento critico e gestao de

grupo (118).

Na investigacdo em Educacéo, o termo “paradigma” é utilizado para descrever a visao
do mundo (ou de um determinado aspeto deste) que o investigador possui (119). Essa
visdo € a perspetiva, o pensamento, ou o conjunto de crengas compartilhadas, que
informa o significado ou a interpretagdo dos dados da investigagao, ou seja, o paradigma

de uma investigagao reflete inerentemente as crengas do investigador sobre o0 mundo
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(120). Essa lente permite ao investigador examinar os aspetos metodolégicos do seu
projeto e o método utilizado na analise dos dados (121). De um modo sumario,
corresponde essencialmente a visdo do mundo que informa a investigacao (122).
Assim, a posi¢ao paradigmatica corresponde ao conjunto de crengas e valores do
investigador que conjuntamente permitem identificar, estruturar, interpretar e resolver
problemas de um determinado modo (98).

E essencial que o investigador apresente claramente a sua posi¢do paradigmatica em
relacdo ao fendmeno, permitindo a compreensao da perspetiva sob qual o fendmeno
vai ser estudado; facilitara também ao investigador a escolha do método, técnica e
analise mais coesos com a questao de investigagao (98). Compreender a base tedrica
do paradigma permite ao investigador compreender as fraquezas e as forgas da
abordagem adotada e proceder a ajustes personalizados (107).

Diferentes paradigmas apresentam diversas ontologias e epistemologias. “Ontologia”
define-se como “assungao sobre a natureza da realidade”, enquanto “epistemologia” se
define como “assuncéo sobre a natureza do conhecimento” (123). E importante
compreender os pilares ontoldgicos e epistemoldgicos do paradigma da investigacao a
ser desenvolvida, mas torna-se igualmente crucial que os investigadores compreendam
as suas préprias assungdes ontoldgicas e epistemoldgicas sobre o mundo, porque estas

véao obrigatoriamente condicionar o modo como véo interagir com a investigagéo (107).

As principais posi¢des paradigmaticas utilizadas na investigagédo qualitativa atualmente
sdo: o interpretativismo, o positivismo/pds-positivismo, o pragmatismo e o
construtivismo social:

- 0s métodos de investigacao interpretativos nascem da premissa de que o nosso
conhecimento da realidade, incluindo o dominio da agdo humana, € uma construgao
social do ser humano (incluindo dos investigadores). Considera-se a inexisténcia de
uma realidade objetiva que poderia ser descoberta pelos investigadores e replicada por
outros (101). Assim, a perspetiva interpretativa baseia-se na ideia de que os esforgos
desenvolvidos pela investigagdo qualitativa devem focar-se na revelagao das multiplas
realidades existentes e ndo encontrar a Unica realidade objetiva (101);

- 0 positivismo tradicional defende a existéncia de uma realidade objetiva independente
do observador e que através dos métodos certos é possivel capturar de modo preciso.
Ha cada vez menos defensores do positivismo ldgico, principalmente nas ciéncias
sociais, motivo pelo qual surgiu o pods-positivismo que admite a existéncia de
imperfeigdes num mundo metodologicamente imperfeito, mantendo a crenga de que
vale a pena procurar a objetividade (101,124,125). A abordagem pés-positivista baseia-

se nas ideias fundamentais de que as interpretacdes devem derivar diretamente de
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dados observados; e a recolha de dados e os métodos de analise devem ser
sistematicos e transparentes. Cada parte de qualquer processo de investigacdao €&
influenciada e filtrada pelas proprias predile¢cdes cognitivas dos investigadores. O pos-
positivismo reconhece estas limitagdes, estando intimamente relacionado com o método
cientifico (101). Adicionalmente, os pos-positivistas defendem uma filosofia determinista
na qual as causas provavelmente determinam os efeitos ou resultados. Assim, os
problemas estudados pelos pds-positivistas refletem a necessidade de identificar e
avaliar as causas que influenciam os resultados. O conhecimento que se desenvolve
através da perspetiva pos-positivista baseia-se na observacao cuidadosa e na medicao
da realidade objetiva que existe “la fora”’, no mundo. Assim, desenvolver medidas
numeéricas de observacbes e estudar o comportamento dos individuos torna-se
fundamental para um poés-positivista (126). A maior parte da investigagcdo aplicada
nasceu da abordagem pés-positivista, sendo que a principal razdo esta relacionada com
o principal propdsito da investigagdo aplicada: compreender e fornecer recomendagdes
para questdes e problemas do mundo real (101);

- 0 pragmatismo como paradigma de investigagao afasta-se dos conceitos metafisicos
como “verdade” e “realidade”; em vez disso, aceita que podem haver realidades Unicas
ou multiplas que estéo abertas a investigagao empirica (127). Defensores desta posigao
acreditam que existe uma realidade objetiva a parte da experiéncia humana (128). No
entanto, esta realidade esta assente no ambiente e s6 pode ser encontrada através da
experiéncia humana (129). Um dos principais pilares da filosofia pragmatista € que o
conhecimento e a realidade sdo baseados em crencas e habitos socialmente
construidos (130). Os pragmaticos geralmente concordam que todo o conhecimento &
construido socialmente, mas algumas versbes dessas constru¢gdes sociais
correspondem mais as experiéncias dos individuos do que outras (131); adicionalmente,
concluiram que os dilemas filosoéficos ndo poderao ser resolvidos, porque o sentido &
inseparavel da experiéncia humana, que por sua vez, necessita e depende do contexto
(132);

- 0 construtivismo social é habitualmente encarado como uma perspetiva qualitativa.
Esta interpretagéo surgiu com Mannheim e das obras de Berger e Luckmann (133) e de
Lincoln e Guba (134). Os construtivistas sociais sustentam pressupostos de que os
individuos procuram a compreensao do mundo em que vivem e trabalham, desenvolvem
significados subjetivos com base nas suas proprias experiéncias. Esses significados séo
variados e multiplos, levando o investigador a procurar a complexidade dos pontos de
vista em vez de restringir os significados a algumas categorias ou ideias. O objetivo da
pesquisa é confiar tanto quanto possivel nas opinides dos participantes sobre o objeto

de estudo. Os significados ndo se encontram simplesmente “impressos” nos individuos,
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mas formam-se através da interacdo com outros e através de normas histéricas e
culturais. Assim, os construtivistas frequentemente abordam os processos de interagao
entre os individuos, concentrando-se nos contextos especificos em que as pessoas
vivem e trabalham, a fim de compreender as configuragdes historicas e culturais dos

participantes (101).

De acordo com Ryan et al. (135), na investigagao qualitativa temos dados divididos nas
suas trés formas principais — texto, imagem e som. A analise do texto é ainda subdividida
em dois componentes principais: texto como objeto de analise (por exemplo,
abordagens de tipo linguistico, como linguistica estrutural) e texto como experiéncia
(101).

Os principais métodos utilizados nos estudos qualitativos sdo a observagao participante,
entrevistas em profundidade e grupo focal (101). Outro atributo que caracteriza os
projetos de investigag&o qualitativa € o estilo indutivo e aberto de questionar e observar,
sendo que nas entrevistas em profundidade e nos grupos focais recorre-se
maioritariamente a perguntas abertas (embora ndo necessariamente improvisadas).

Apresentam-se na tabela 1 as principais estratégias da investigagao qualitativa:

Implicagdes na recolha de

Estratégia Caracteristicas proprias dados
- Perguntas e observacdes

visam extrair experiéncias e

percecgdes individuais

- Foca-se nas experiéncias - Nos grupos focais,
individuais, crencas e normalmente sao procuradas
Fenomenologia percecoes experiéncias de grupo e
- Texto utilizado como percec¢des normativas
representativo da - Entrevistas em

experiéncia humana profundidade e grupos focais

sdo métodos ideais para a
recolha de dados

- Tradicionalmente associado
a trabalho de campo de
longa durag&o, mas alguns
aspetos sdo especificos de
determinados contextos
- A observacéo participante é
adequada a investigagao
etnografica
- Exige a geracao de dados
de fluxo livre
- Entrevistas em
profundidade e grupos focais
sao as técnicas de recolha
de dados mais comuns
- As notas das atividades de
observagéo participante

- Orientado para o estudo

partilhado de significados e

Etnografia praticas

- Pode ter um foco histérico
ou contemporaneo

- Baseia-se em métodos
analiticos indutivos (os
mesmos que sao utilizados
na teoria fundamentada nos
dados)

- Envolve a identificagéo e
codificagdo de temas que se

Analise tematica indutiva
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destacam dos dados

colhidos
- Abordagem analitica mais
comum usada em
investigacdo qualitativa
- Colheita indutiva de dados

podem ser analisadas
utilizando a andlise tematica
indutiva, mas
entrevistas/grupos focais séo
preferiveis

Teoria fundamentada nos

dados

de texto

qualitativos

e métodos analiticos
- Utiliza comparacao
sistematica e exaustiva de
segmentos de texto para
construir estrutura tematica e
teoria a partir de um corpo

- Abordagem analitica
comum em estudos

- Entrevistas em
profundidade e grupos focais
sao as técnicas de recolha
de dados mais comuns
- A dimensao amostral na

teoria fundamentada é
usualmente mais limitada do
que para a analise tematica
indutiva porque o processo
analitico é mais demorado

Caso de estudo

- Analise focada
principalmente em expl

qualidade unica

- Analise de um a varios
casos unicos em relagao ao
tema de investigacao

- Os casos sdo selecionados
com base numa qualidade

Unica

- Perguntas e observacdes

devem focar e aprofundar-se
orar a na caracteristica unica de

interesse

Analise de
discurso/conversacéo

- Estes métodos com
enfoque linguistico utilizam

frequentemente documentos
- Estudo do discurso “que

ocorre naturalmente”
- Texto e estrutura do

que surgem
discurso utilizados como

objeto de analise

- Narrativas (narragao de

existentes como dados
- Conversas entre individuos

espontaneamente em
entrevistas em grupo ou
grupos focais podem ser
estudadas, mas ndo sao a
opgéo preferencial

Analise de narrativa

historias) utilizadas como

fonte de dados

- Narrativas de uma ou mais
fontes (por exemplo,

entrevistas, literatura, cartas,

diarios)

As perguntas precisam ter
como objetivo extrair
histérias e a importancia que
essas historias tém para os
participantes, tal como o seu
significado cultural

Métodos mistos

- Integra métodos de
pesquisa quantitativos e
qualitativos num unico

estudo
- Desenhos do estudo mais
comuns sdo sequenciais e
simultaneos

como e porqué que os dados

- A recolha de dados
qualitativos num estudo de
métodos mistos pode ocorrer
a partir de uma ampla gama
de perspetivas tedricas e
abordagens analiticas
- Os investigadores devem
especificar antecipada e

detalhadamente quando,

qualitativos e quantitativos

serdo integrados

Tabela 1: estratégias de investigagao qualitativa (101)

30



A fenomenologia, a teoria fundamentada nos dados, a etnografia e a agao participativa
sdo os quatro métodos mais utilizados na investigacao qualitativa realizada na area das
ciéncias da saude, motivo pelo qual estes métodos serdo apresentados com mais
detalhe na secc¢éo seguinte (98). Adicionalmente, sera ainda discutida a analise tematica
indutiva por se prever um papel de destaque neste projeto e por ser também

amplamente utilizada na area da saude.

A fenomenologia define-se como o estudo do significado do fenébmeno ou o estudo do
particular (136). De acordo com Smith et al. (137) define-se como o método para o
estudo da experiéncia com um interesse particular na experiéncia do ser humano, em
todos os seus variados aspetos, mas principalmente nos que este mais valoriza, que
constituem o seu meio e as suas proprias vivéncias. O objetivo é descrever experiéncias
passadas de pessoas que vivenciaram determinado fenémeno ou interpretar o
significado que os individuos associam a sua experiéncia (98). De um modo simples, a
fenomenologia define-se como um método que procura descrever a esséncia de um
fendémeno, explorando-o através da perspetiva de quem o vivenciou (138). Examinando
uma experiéncia, a vivéncia subjetiva desta pode permitir o desenvolvimento de novos
significados e aprecia¢gdes de modo a informar ou mesmo reorientar a maneira como
compreendemos determinada experiéncia (139). Existem dois grandes grupos: a
fenomenologia transcendental (descritiva) de Edmund Husserl e a fenomenologia
hermenéutica (interpretativa) de Martin Heidegger. A transcendental parte da premissa
de que a realidade é interna a pessoa e que surgira na sua consciéncia; a hermenéutica
parte do principio de que a experiéncia vivida é um processo interpretativo na vida da
pessoa. Consequentemente, o papel do investigador sera diferente no seio destas duas
visdes, quer na colheita dos dados, quer na sua analise (140). A teoria fundamentada
nos dados e a fenomenologia podem ser interpretadas como semelhantes, sendo
necessario conhecer a esséncia destes dois métodos para as conseguir distinguir
adequadamente: a fenomenologia procura investigar experiéncias da perspetiva do
individuo, procurando essencialmente as “experiéncias passadas” dos participantes de
modo a examinar os motivos subjacentes a um determinado comportamento, de acordo
com a perspetiva do préprio participante (107); a teoria fundamentada nos dados tenta
desenvolver uma teoria para fendmenos sociais através da analise de varias fontes
(107).

A etnografia define-se literalmente por “escrever sobre um grupo de pessoas”.

Apresenta as suas origens na antropologia social e cultural, sendo que neste método o

investigador imerge no ambiente do participante, cujo objetivo é produzir dados
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relevantes e fidedignos relativos ao fendmeno social que ocorreu durante o periodo de
pesquisa (123). Na etnografia o objetivo é descrever e explicar padrdes
comportamentais, crengas, valores, modos de vida, costumes e processos de deciséo
de um grupo de pessoas, respeitando e reproduzindo a visdo dos seus elementos (98).
Corresponde ao estudo das interacbes sociais, comportamentos e percecdes que
ocorrem entre grupos, equipas, organizagdes e comunidades; providencia uma
perspetiva holistica sobre as opinides e acdes das pessoas, tal como da natureza do
local onde habitam, através da colecao de observacdes detalhadas e entrevistas (141).
Assim, & possivel a produgéo de relatos detalhados e abrangentes de diferentes
fendmenos sociais (142). Uma caracteristica do método etnografico € a sua perspetiva
holistica, baseada na premissa de que o comportamento humano e a cultura sao
fendmenos complexos, compostos, e influenciados por uma multitude de fatores; estes
podem incluir precedentes historicos, o contexto fisico em que as pessoas vivem e/ou
trabalham, as estruturas sociais em que as pessoas se encontram inseridas € o
ambiente simbdlico em que elas atuam (101). A etnografia difere da investigagao
positivista, sendo que os etndgrafos nao formulam hipéteses sobre as suas pesquisas,
nem o método etnografico se propde a testar hipéteses. Em vez disso, a pesquisa

etnografica é de natureza exploratéria (143).

A acdo participativa prioriza o valor do conhecimento que surge com base na
experiéncia de resolver problemas causados por sistemas sociais desiguais, de modo a
implementar alternativas. Prevé a participacao e lideranca de pessoas que vivenciam
questdes de desigualdade social, e que assumem um papel na emancipag¢ao e mudanga
do paradigma social, através da investigagdo sistematica que permita gerar novo
conhecimento. Os pilares subjacentes ao desenvolvimento de um projeto de agao
participativa sdo: construir relagdes; estabelecer praticas de trabalho; estabelecer um
entendimento comum sobre o(s) assunto(s); observar, recolher e gerar materiais;
analise colaborativa; e planear e assumir uma posicao ativa (144). Assenta na
colaboragao entre os participantes que vivenciam um determinado evento social e os
investigadores capazes de utilizar metodologias de investigacdo sistematica para gerar
conhecimento (144). Na agado participativa o objetivo & proporcionar mudangas
individuais e coletivas, compreender praticas ou melhorar determinadas situacoes e
emancipar, libertar ou transformar pessoas, grupos ou comunidades em situagbes de
vulnerabilidade (98). Considera-se um método democratico, equitativo e libertador
(145). Caracteristicas qualitativas dos sentimentos, opinides e padrées de um individuo

sao reveladas sem manipulagao pelo investigador. O participante é ativo na tomada de
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decisbes informadas em todos os aspetos do processo de investigagao, com o objetivo

principal de promover mudangas sociais (146).

Na teoria fundamentada nos dados, o objetivo é gerar construgdes, modelos tedricos ou
conceptualizagdes que permitam explicar um fendmeno e compreender a natureza do
pensamento, comportamentos e negociagdes em diferentes circunstancias (98); através
da observagao da populacao estudada desenvolve-se uma analise comparativa do seu
discurso e comportamento (136). E uma metodologia estruturada e é apropriada quando
pouco se conhece sobre um certo fendmeno, com o objetivo de construir uma teoria
explicativa que revele um processo inerente a area de investigagdo (147). E indutiva e
0 seu principal papel é estudar interagdes sociais ou experiéncias (108), como por
exemplo como e porque € que um evento ocorre ou como e porque é que um grupo de
pessoas se comporta de certo modo, produzindo teorias com base nestas observacoes
(107).

Os fundadores desta metodologia sdo Barney Glaser e Anselm Strauss, sendo que esta
apresenta géneros distintos: a tradicional de Glaser; a relativista de Strauss, Corbin e
Clarke; e a construtivista de Charmaz. O primeiro género — classico ou tradicional —
apresenta como objetivo a criagdo de uma teoria concetual que explica um padrédo de
comportamento que é relevante e problematico para os envolvidos (148); o segundo
fundou-se no interacionismo simbdlico — perspetiva que se baseia no significado
simbdlico que as pessoas atribuem aos processos de interagdo social — que aborda o
significado subjetivo atribuido a objetos, comportamentos ou eventos com base no que
as pessoas julgam ser verdade (149,150); o construtivista foca-se no modo como os
participantes constroem sentido e significado relativamente a area de investigagao —um
construtivista constréi simultaneamente experiéncia e significado com o participante
(151). A teoria fundamentada nos dados representa tanto um método de investigagéo,
como o produto resultante dessa investigagcéo (152). Uma caracteristica que define esta
abordagem é a presenca de um método de comparagado constante; quando aplicado
corretamente, a teoria fundamentada nos dados requere que todos os segmentos dos
textos sejam sistematicamente comparados. Assim, os modelos tedricos em
desenvolvimento sdo continuamente revistos a medida que os dados sao colhidos e
analisados. A exaustiva comparacgao entre pequenas unidades de texto ndo constitui
com frequéncia uma parte do processo de analise tematica indutiva aplicada, pelo

elevado consumo de tempo inerente ao processo (101).

A analise tematica indutiva é provavelmente o método de analise de dados qualitativos

mais comum nas ciéncias sociais, comportamentais e da saude. O processo consiste

33



na leitura de dados textuais, identificagdo de temas nos dados, codificagdo desses
temas e interpretacao da estrutura e do conteudo dos temas (101).

Pela aparente semelhanga quando discutidos mais superficialmente e por serem os dois
métodos candidatos ao desenvolvimento do presente projeto, apresentam-se com mais
detalhe as principais diferengas entre a teoria fundamentada nos dados e analise
tematica indutiva (153):

- a teoria fundamentada nos dados (TFD) tem como objetivo a geragdo de uma nova
teoria através da recolha sistematica e analises dos dados; a analises tematica indutiva
(ATI) foca-se na identificagdo, analise e comunicagédo de padrbes/temas presentes nos
dados, priorizando a organizacao e descrigdo rica dos dados sem necessariamente
almejar o desenvolvimento de uma nova teoria;

- a codificagéo na TFD visa a construgao de uma teoria, exigindo fases de codificagéo
abertas e seletivas, cada uma delas com um propdsito distinto, mas sempre em diregcao
a nova teoria. Na ATI a codificagdo de dados ocorre em relagédo a temas identificados,
que podem evoluir e mudar com a progressdo da analise, e que ndo estdo
necessariamente ligados a geragéo de teorias. A codificagdo na ATl esta mais
relacionada com a organizacdo de dados em grupos que elucidem a pergunta de
investigacao e que podem constituir ou gerar novas recomendagdes relativamente a um
tema particular;

- a TFD requere uma interpretacdao de dados mais aprofundada, enquanto a ATI
desempenha um papel mais descritivo;

- a ATI caracteriza-se pela sua flexibilidade, enquanto a TFD apresenta-se com passos
especificos e procedimentos que guiam o processo de investigagéo, considerando-se
menos adaptavel para tipos diferentes de questdes ou objetivos;

- 0 resultado que advém da TFD é uma teoria solida, bem-desenvolvida que providencia
uma explicacao lata de um determinado processo, agao ou interagao observada. A ATI
resulta numa descricdo rica e detalhada do conjunto de dados, identificando e
interpretando padrdes nos dados sem necessariamente culminar num quadro tedrico;

- a TFD requere um desenho iterativo em que a recolha de dados e a analise destes
ocorram conjuntamente e que o tamanho da amostra ndo seja predeterminado. No caso
da ATI, os procedimentos de amostragem e a recolha dos dados podem ser iterativos,
mas também podem ocorrer de modo predeterminado e temporalmente independentes

da analise.
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4.2. Desenvolvimento e planeamento do estudo

O processo comega com a definigdo dos objetivos de investigagdo. Os objetivos de um
estudo, se devidamente concetualizados e documentados, determinam todo o processo
que se segue, incluindo a selecdo dos métodos de recolha de dados, método de
amostragem, desenvolvimento de instrumentos, analise e formato/estratégia de
divulgagao. Embora a definicdo dos objetivos seja provavelmente a parte mais dificil de
uma investigacdo, é um passo fundamental para garantir que os dados s&o recolhidos
de forma a serem uteis (101).

A estrutura num projeto de investigacdo, do ponto de vista geral e do processo de
recolha de dados, sdo duas das decisdes mais importantes que um investigador
qualitativo tem de tomar. Como tal, as fases iniciais do processo global de investigagao
sdo onde os métodos qualitativos sdo frequentemente utilizados. A principal razdo para
utilizar formas de investigagdo menos estruturadas nas fases iniciais da investigacao é
melhorar a validade da investigagédo — isto €, garantir que estamos a fazer as perguntas
certas e da forma correta (101). Assim, métodos de investigagdo mais gerais e menos
estruturados tém particular utilidade na geragao de dados validos, identificando
questdes relevantes e obtendo uma compreensao mais profunda de um determinado
tema de pesquisa, como esquematizado na figura 4. No entanto, estes ndo sao téo
adequados para andlises comparativas: quanto menos estrutura for incorporada ao
processo de pesquisa, seja ao nivel do instrumento (estruturado vs. semiestruturado vs.
nao estruturado) ou grau de especificidade do topico (processos culturais
compartilhados versus experiéncias individuais), menor € a capacidade de realizar uma
analise comparativa valida (101).

As questbes na investigagcao qualitativa sdo geralmente revistas e reformuladas
continuamente. A questao central explora amplamente um conjunto complexo de fatores
que circundam o fendmeno central, com o objetivo de apresentar as diversas
perspetivas dos participantes (126).

Ao planear um estudo, os investigadores precisam de refletir nos pressupostos
filosoficos da visdo ou paradigma que trazem para o estudo, na estratégia de
investigacdo que esta relacionada com essa visdo e nos métodos ou procedimentos

especificos de investigacéo que traduzem a abordagem em pratica (126).
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Figura 4: O processo de investigagdo e o grau de estrutura (101)

4.2.1. Desenho do estudo — quantitativo, qualitativo ou misto

De acordo com os objetivos e pergunta de investigacdo, um estudo tende a ser mais
qualitativo do que quantitativo ou vice-versa. A maneira mais correta de considerar as
diferencas entre os tipos de desenho, esta nas suposicdes filosoficas basicas que os
investigadores trazem para o estudo, nos tipos de estratégias utilizadas (por exemplo,
experiéncias quantitativas ou estudos de caso qualitativos) e nos métodos especificos
empregues na condugao dessas estratégias (por exemplo, colher dados de um modo
quantitativo através da utilizagdo de um instrumento para esse fim ou colher dados
qualitativos por meio da observagéo de um ambiente) (126).

A natureza flexivel e indutiva da recolha de dados qualitativos oferece vantagens unicas
relativamente aos estudos de desenho quantitativo. Provavelmente a maior vantagem é
a capacidade de investigar respostas ou observagdes conforme necessario e obter
descricdes e explicacbes mais detalhadas de experiéncias, comportamentos e crencas.
Nos estudos qualitativos existe a possibilidade de ir adaptando as questdes consoante
a resposta anterior, esclarecendo ideias transmitidas pelos participantes, de modo a
compreender a esséncia da resposta dada — a medida que se se prossegue com a
entrevista, é possivel ir obtendo cada vez mais detalhes sobre as perce¢des reais do
participante, relativamente a determinado assunto. Assim, em colaboracdo com o
participante, o investigador acaba por criar uma narrativa rica, profunda e que serve o
objetivo geral do estudo. Comparando o processo supramencionado com um conjunto
de perguntas nas quais as opgdes de resposta séo fixas ou surgem em forma de
intervalo, sabemos que os estudos quantitativos dardo origem a informagdes Uteis em
relagdo a certas variaveis dentro de uma populacdo, mas nado sao adequadas para

construir um conhecimento profundo e mais pessoal de um determinado topico. Outra
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vantagem de usar perguntas abertas € que se pode obter informagdes ndo previstas
pelo investigador. Nos estudos quantitativos, os investigadores podem fornecer apenas
respostas fixas com base na sua propria experiéncia e perspetiva relativamente a um
determinado tépico. Qualquer resposta que esteja fora deste intervalo sera perdida ou
caira na categoria “Outros” (126). A pesquisa qualitativa também pode documentar
relagdes causais diretas. E uma premissa reconhecida que “correlacdo n&o é igual a
causalidade”; um investigador qualitativo pode ficar intrigado com uma correlagdo, mas
procuraria recolher dados qualitativos para compreender e eventualmente explicar essa
associacado. Em linhas gerais, os estudos quantitativos permitem-nos perceber se uma
determinada intervencao é eficaz, mas sado os dados qualitativos que nos permitem
compreender quais os aspetos especificos da intervengao que a tornaram eficaz e os
motivos subjacentes (126). Assim torna-se claro como a pesquisa qualitativa € mais
adequada para alguns objetivos do que para outros. Os trés tipos gerais de objetivos

orientados qualitativamente s&o identificar e explorar, descrever e explicar (126).

Tendo em conta o racional supramencionado, para este projeto em concreto, ainda com
pouca literatura publicada na subpopulagéo escolhida (doente oncolégico em fase de
doenga metastatica ou localmente avangada sem indicagéo para tratamento curativo),
sobressai a necessidade do caracter exploratorio e descritivo: a relagéo e desejos dos
doentes oncoldgicos com cancro avangado relativamente ao processo de planeamento
avancado de cuidados sdo questdes ainda desconhecidas para os profissionais de
saude que exercem a sua pratica habitual nesta area. Existindo o objetivo de conhecer
com profundidade as motivagdes, receios e desejos destes doentes, o desenvolvimento
de um estudo que inclua métodos qualitativos é a decisdo mais adequada. No caso
particular deste projeto, a opgdo mais correta passa pela escolha de um método misto,
por se encontrar prevista a inclusdo de questbes de caraterizagcdo da populagao,
pertencentes a esfera da investigagdo quantitativa com necessidade de recurso a
estatistica descritiva para a sua analise. Relativamente ao tratamento dos dados
qualitativos, estes serdao abordados a luz do método de analise tematica indutiva.

Consideramos pouco correto generalizar conhecimento gerado por outros estudos
aplicados em populagdes semelhantes, noutros paises. A pratica médica e a relagao
médico-doente tém as suas particularidades proprias, dependendo de aspetos
socioculturais unicos, motivo pelo qual a realidade portuguesa dificilmente pode ser
inferida de qualquer outra. Exemplificando, em Portugal s6 mais recentemente se nota
uma transicdo da Medicina paternalista para um modelo mais partilhado como o
interpretativo; esta caracteristica Unica associada a outras cria um enquadramento

proprio que nao se pode transpor ou equiparar a qualquer outro.
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Com este projeto, pretende-se gerar novo conhecimento através de uma compreenséao
mais aprofundada da relacdo entre uma determinada populagdo e um certo processo.
Futuramente, considera-se a possibilidade de elaborar uma norma de orientagdo interna
(inicialmente apenas na instituicao onde se procedeu a aplicagéo do estudo) fornecendo
recomendacdes sobre algo que € encarado como um problema do mundo real. Assim,
para este projeto investigacdo, os investigadores optaram pela escolha de um método
misto com franco enfoque nos dados qualitativos, mas prevendo-se a recolha de alguns
dados quantitativos para melhor caraterizacdo da populagao estudada.

Em termos de perspetiva, o construtivismo social € a visdo que se coaduna com o0s
objetivos e ideais dos investigadores, motivo pelo qual é a perspetiva que se considera

mais correta na analise/interpretacado do presente estudo.

4.2.2. Amostragem

De acordo com Morse (2000), o numero estimado de participantes num estudo exigido
para atingir a saturagao depende de inumeros fatores como a qualidade dos dados, o
ambito do estudo, a natureza do tdpico, a quantidade de informacéo util ou utilizavel por
cada participante, o numero de entrevistas por participante, a existéncia de dados
sombra e tipo de método e desenho do estudo utilizados (154). Habitualmente, um maior
numero de participantes produz mais dados, através de mais entrevistas, exigindo mais
trabalho, que ndo equivalera necessariamente a um estudo mais rico. Adicionalmente,
se o topico se encontra definido de um modo claro e se a informagéo for obtida com
facilidade através de entrevistas, entdo menos participantes serdo necessarios para
cumprir os objetivos da pesquisa, com qualidade (154).

A amostragem na pesquisa qualitativa necessita ser abordada com rigor e é fundamental
para a compreensao da validade da mesma, mas também sugere que € um tema que
tem recebido atencgao insuficiente em comparagcdo com os métodos de colheita e analise
de dados (155). A ideia de selecionar o numero de participantes a priori tem sido
amplamente debatida e criticada por alguns autores: proeminente entre estas criticas
foi 0o argumento de que determinar o tamanho da amostra a priori € inerentemente
problematico na investigacao qualitativa, dado que o tamanho amostral é muitas vezes
flexivel, adapta-se a colheita de dados, e, particularmente se baseado numa abordagem
de teoria fundamentada, adota o principio da saturagdo (156). A saturagdo €
operacionalizada de diferentes maneiras, mas em termos gerais esta orienta a colheita
e/ou andlise de dados, quer em termos de “redundéancia informativa” (157) ou em

relacdo aos conhecimentos tedricos desenvolvidos a medida que os dados se
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acumulam (158). Desta forma, o tamanho da amostra € maioritariamente decidido
posteriormente ao inicio do estudo.

Alguns estudos utilizaram féormulas estatisticas para determinar a dimensao da amostra
a priori, com base na probabilidade de obter uma amostra “suficiente”. O estudo de
Fugard e Potts (159) apresenta tabelas baseadas numa distribuicdo binomial para
mostrar o numero minimo de participantes necessarios para detetar, com um nivel de
confianga declarado (por exemplo, 80%), um determinado numero de ocorréncias de
um tema com prevaléncia presumida na populagao de interesse. Galvin (160) utiliza a
distribuicdo binomial para 1) calcular a probabilidade de que um tema com uma
determinada prevaléncia na populagédo surja pelo menos uma vez num determinado
numero de entrevistas ou alternativamente 2) calcular o numero de entrevistas

necessario para 95% de probabilidade de tal tema surgir pelo menos uma vez.

Como as amostras na investigagéo qualitativa sdo geralmente (embora nem sempre)
pequenas e nao probabilisticas, a capacidade de reivindicar uma amostra representativa
€ muitas vezes diminuida e a generalizagao estatistica € impossivel. Relacionada esta
a incapacidade de medir a variagcao das respostas de um modo significativo (118).

Orientagdes para analise tematica (161) categorizam sugestdes pelo tipo de colheita de

dados e pela dimensao do projeto (“pequeno”, “médio” ou “grande”). Para projetos
pequenos, sdo recomendados 6 a 10 participantes para entrevistas, 2 a 4 para grupos
focais, 10 a 50 para textos gerados pelos participantes e 10 a 100 para fontes
secundarias. A faixa superior para grandes projetos € “mais de 400”. Nao esta
exatamente claro como esses numeros foram alcangados, no entanto a justificagéo
implica ter dados suficientes para demonstrar padrdes, garantindo ao mesmo tempo a
inexisténcia de muitos dados para gerir (159).

Apesar da definicdo da dimensédo da amostra ser uma questdo que requer alguma
consideracdo no inicio do processo de pesquisa, 0s investigadores qualitativos
normalmente nao tém de tomar uma decisao final sobre este ponto: podem reestruturar

0 seu desenho de investigagao posteriormente.

Para além da dimens&do da amostra, € necessario escolher o método de sele¢do dos
participantes; quanto mais fidedigna a amostra for da populagdo do estudo, maior a
probabilidade de o investigador incluir fatores diferenciais. Como métodos de selegao

de amostra seguem-se os seguintes exemplos (162):

¢ intencional — a selegéo faz-se com base na opiniao do investigador sobre o que

sera mais informativo
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e com base em critérios — ocorre com base em fatores pré-determinados

e por conveniéncia - a selegao faz-se através da disponibilidade da amostra

e por bola de neve — a selecdo faz-se através da referenciagdo de outros
participantes ou pessoas que conhecam potenciais participantes

e de caso tipico — selecionam-se participantes que constituam “casos raros”

e de caso extremo — selecionam-se participantes que apresentam caracteristicas

tipicas
Relativamente ao presente estudo apresentamos as caracteristicas selecionadas:

1. Populagdo: médicos oncologistas e pessoas em situagdo de doenga oncoldgica
incuravel acompanhados em contexto de consulta de Oncologia Médica
2. Amostra: ndo probabilistica e de conveniéncia. Atendendo a revisdo apresentada
anteriormente, prevé-se a colheita de 15 pares de entrevistas (doente-médico) com
a possibilidade de ajustar a dimensdo da amostra apos o inicio da analise dos dados,
respeitando o conceito de saturacdo de dados. Opta-se por uma amostra de
dimensao média pois um dos projetos secundarios deste estudo é a elaboracdo de
uma norma de orientacdo para médicos da instituicio da qual provém os
participantes, com o intuito de facilitar o processo de implementacdo de
planeamento avancado de cuidados nos seus doentes. Nao se prevé a necessidade
da inclusdo de grupos de controlo, randomizagao ou aleatorizagao.
3. Critérios de inclusdo das pessoas com doenga oncoldgica
a. idade igual ou superior a 18 anos
b. diagndstico de doenga oncoldgica sem possibilidade de cura
c. seguimento em consulta de Oncologia Médica na instituicdo onde seréo
realizadas as entrevistas

d. capacidade de compreender e falar lingua portuguesa

4. Critérios de exclusdo das pessoas com doenga oncolégica
a. condi¢des que impossibilitem consentimento informado, livre e esclarecido
e/ou realizacdo de entrevista, como défice cognitivo ou descontrolo
sintomatico
5. Critérios de inclusdo dos médicos
a. médico oncologista a exercer fungdes laborais no hospital que dara espago
ao desenvolvimento das entrevistas
b. acompanhamento em contexto de consulta (ambulatério) de alguma das

pessoas com cancro incluidas no presente estudo
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c. numero minimo de trés consultas partilhadas com doente a participar no
estudo
6. Critérios de exclusdo dos médicos
a. médico pertencente a outra instituicdo e em situagéo de estagio na instituicao

selecionada para a recolha de participantes

Para o presente estudo opta-se pela selecdo de amostra por conveniéncia: a populacao
de doentes da instituicdo selecionada para o projeto é heterogénea nas suas
caracteristicas — idade, diagndstico, local de residéncia, ... — permitindo contactar com
doentes com caracteristicas muito diversas entre si. Adicionalmente, sendo necessario
conjugar alguns fatores o mais harmoniosamente possivel, como o facto de ndo querer
condicionar uma sobrecarga adicional de “freatment-burden” as pessoas que aceitem
participar no estudo, ou de ter de coordenar disponibilidades com profissionais de saude
ja sobrecarregados pela consideravel carga assistencial.

De notar que parte dos participantes apresentara previsivelmente um importante grau
de vulnerabilidade, motivo pelo qual devem ser feitos esforcos para minimizar a
inconveniéncia causada pela participagdo no estudo — uma medida simples é agendar
a entrevista para um intervalo de tempo em que o doente ja preveja passar no hospital,
como, por exemplo, no intervalo de tempo entre a consulta e a vaga de tratamento no
hospital de dia.

Assim, os investigadores tém presentes os aspetos previamente referidos, acautelando
os possiveis efeitos emocionais a populacdo estudada, de base com um nivel esperado

de fragilidade ja significativo.

4.2.3. Processo de colheita de dados

Comparativamente aos questionarios/inquéritos aplicados na investigagdo quantitativa,
a entrevista qualitativa visa atingir alguma profundidade nas respostas obtidas de modo
a aproximar-se o mais possivel do verdadeiro significado que os individuos atribuem
aos acontecimentos e a complexidade das suas atitudes, comportamentos e
experiéncias. A colheita de dados nos estudos qualitativos pode assumir diferentes
formatos dependendo da natureza da questdo de investigacdo e da populagéo
estudada. As entrevistas semiestruturadas s&o caracterizadas pela existéncia de topicos
previamente selecionados, contendo questdes principais que séo utilizadas da mesma
forma em todas as entrevistas, embora a sequéncia das perguntas possa variar, bem
como o nivel de detalhe das informagdes colhidas por parte do investigador. E adequada

quando o investigador ja tem um conhecimento mais robusto dos fenédmenos a ocorrer
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na amostra em relagdo ao tema da pesquisa. No entanto, o investigador deve garantir
que néo ha perigo de perda de significado como consequéncia da imposigédo de uma
forma padrao de fazer as perguntas. A realizagado de pré-testes antes da recolha de
dados é uma maneira de acautelar este problema. Mesmo numa entrevista
semiestruturada, as questdes colocadas durante a entrevista devem ser tdo abertas
quanto possivel, a fim de evitar respostas de “sim’/“nao0” ou ensaiadas. Além disso, as
técnicas utilizadas pelo entrevistador aquando da realizagdo das questdes devem
encorajar os participantes a comunicar as suas atitudes, crengas e valores subjacentes
que sao tao centrais para este método. Algumas das limitacbes deste método estdo
relacionadas com o proprio perfil do participante (quando este apresenta falta de
informagao ou ndo esta habituado a expressar os sentimentos em palavras), o nivel de
exposicao inerente as questdes ser desconfortavel para o participante (exemplo de
assuntos considerados “sensiveis”), pressao sentida pelo participante em se apresentar
de uma forma especifica numa tentativa de se adequar a percegao que o proprio tem
das necessidades do investigador e por ultimo o desejo de trazer a sua propria agenda

de topicos que nao se enquadra no objetivo da entrevista (163).

A entrevista semiestruturada é particularmente util quando o investigador ndo apresenta
mais de uma oportunidade de entrevistar alguém (164). E considerada o formato mais
comum de colheita de dados em investigacado qualitativa; € um tipo de entrevista em
que as praticas e padrbes ndo sdo apenas registados, mas também alcangados,
desafiados e também reforcados (165). E baseada num guido de entrevista
semiestruturado, que é uma apresentacdo esquematica de perguntas ou tdépicos e
precisa ser explorado pelo entrevistador, geralmente numa ordem especifica (166). O
entrevistador segue o guido, mas é capaz de seguir trajetorias autbnomas na conversa
que podem desviar-se do guido quando achar que tal é apropriado. As questdes
levantadas na entrevista compreendem o ponto central e muitas questbes relacionadas;
estas por sua vez vao sendo aperfeicoadas através de pré-testes, se assim indicado
(167). E um método de colheita de dados versatil e flexivel e a rigidez da sua estrutura
varia dependendo do propdsito do estudo e das perguntas de investigagdo. Uma das
principais vantagens é a reciprocidade entre o investigador e o participante, o que
permite uma “improvisagéo” baseada nas respostas dadas (168).

As principais vantagens da entrevista semiestruturada prendem-se com o facto de as
perguntas poderem ser planeadas com antecedéncia, o que permite um certo grau de
preparacao ao entrevistador, e permitirem aos participantes a liberdade de expressarem

as suas opinides nos seus proprios termos (169).

42



O estudo decorrera com doentes acompanhados em contexto de consulta externa de
Oncologia Médica — sendo importante a distingdo com os doentes em situagéo de
internamento pela nogéo de a maior parte deles se encontrarem numa fase de maior
instabilidade (“crise”).

O doente é referenciado a consulta de Oncologia Médica por intermédio das consultas
multidisciplinares de decisdo terapéutica (com contacto prévio com outras
especialidades da instituicdo, habitualmente) e por referenciagdo externa (outras
unidades hospitalares ou cuidados de saude primarios). Nesta consulta, a grande
maioria dos doentes acompanhados apresenta-se em situagdo de doenca incuravel
(sob tratamento antineoplasico dirigido, vigilancia ativa ou tratamento sintomatico
exclusivo), sendo esta a franja de doentes que se pretende incluir no estudo.
Pretendemos ainda incluir dupletos médico-doente com relagdo minimamente
estabelecida, motivo pelo qual se incluiu como limite minimo o numero de trés consultas
partilhadas. Relativamente ao numero minimo selecionado, revendo a literatura ndo
existem dados publicados que relacionem o numero de contatos necessarios a partir do
qual é natural aprofundar a relagdo médico oncologista-doente. Um estudo apontou 15
consultas como o0 numero necessario para atingir conhecimento acumulado,
compreensdo mutua e respeito, mas este estudo incluiu apenas clinicos gerais do Reino
Unido, motivo pelo qual ndo o consideramos significativo neste contexto (170). O

numero sugerido advém da experiéncia clinica dos investigadores.

Perante um estudo com o objetivo de melhor compreender os desejos e vivéncias de
uma populagdo complexa, uma entrevista semiestruturada permitira planear um rumo
necessario para o investigador ir ajustando a conversa. Adicionalmente, proporciona a
liberdade necessaria para os participantes expressarem a sua experiéncia individual,
justificando as suas escolhas e preferéncias, permitindo ao investigador compreender
0s principais motivos subjacentes aos pontos debatidos e procurar temas e categorias
comuns a narrativa dos participantes aquando da analise dos dados. Para que se torne
numa interagdo rica, € necessario conhecimento sobre o tema (neste caso o
planeamento avangado de cuidados). A revisao da literatura presente neste documento
permitiu a aquisicdo e compreenséo de muitos conceitos.

Neste estudo prevé-se a audio-gravacdo das entrevistas e notas tiradas pelo
entrevistador. A gravacdo sera transcrita dando origem ao verbatim. O verbatim
corresponde a uma ferramenta no universo da investigagao qualitativa em que o
conteudo das entrevistas € reproduzido para um documento escrito com base nas
gravagdes audio efetuadas. Para que os dados das entrevistas sejam captados de forma

mais eficaz e fiavel, a gravagao das entrevistas é considerada uma escolha apropriada.
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As notas escritas a mao durante a entrevista podem ser pouco confiaveis, muitas vezes
algo limitadas pela cadéncia e complexidade do discurso, e o investigador pode perder
alguns pontos-chave.

Optamos pela gravagao da entrevista pois permite ao transcritor gerar uma transcrigao
literal da entrevista, desempenhando ainda um papel facilitador da relagao investigador-
participante, pelo facto de o primeiro acabar por ficar mais disponivel para a interacao,
acabando por ficar mais atento ao conteudo da entrevista, particularidades do discurso
e comunicagao ndo-verbal e desocupando-se da obrigagédo de apontar as respostas do
participante o mais detalhadamente possivel (171). No entanto, sdo encorajadas as
notas que permitem apontar as subtilezas que escapam a audio-gravagéo.

Porém, a gravacao da entrevista pode ndo ser bem aceite pelo participante, motivo pelo
qual se prevé a inclusdo deste ponto no consentimento informado: se o participante nao
concordar com a gravacgao da entrevista, esta ndo sera realizada, suportando-se o

investigador exclusivamente das suas notas.

Como previamente referido, os participantes sdo selecionados de acordo com os
principios de amostra de conveniéncia: identificaremos periodos de tempo em que a
investigadora principal apresente disponibilidade para proceder a conducdo da
entrevista, faremos o levantamento das agendas dos médicos assistentes com
marcacdes de consultas coincidentes com esses periodos e que aceitem participar no
estudo (consentimento informado entregue e duvidas esclarecidas nesse momento) e
cruzaremos os critérios de inclusao/exclusdo com os doentes marcados para esses
periodos de consulta. Posteriormente, realizaremos um contacto prévio com os doentes
para apurar se aceitam participar no estudo, enviaremos o consentimento informado e
marcaremos a entrevista em conformidade, sendo importante apresentar flexibilidade
para minimizar o transtorno causado em prol da realizacdo do estudo. As duvidas
deverdo ser esclarecidas e o consentimento assinado devera ser entregue antes do

inicio da entrevista.

4.2.4 Processamento e analise dos dados

Para a analise de dados qualitativos nao existem, tal como se fazia prever, regras
sistematicas. Thorne (172) defendeu “indubitavelmente a analise de dados é a fase mais
misteriosa e complexa de um projeto qualitativo”.

Como anteriormente apresentado, a teoria fundamentada nos dados e a analise
tematica indutiva sdo os dois métodos que espelham de um modo mais fiel os objetivos

do presente estudo. Nao pretendemos o desenvolvimento de uma teoria, mas sim
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identificar padrdes na amostra entrevistada de modo a descrever preferéncias no grupo
de pessoas com doenga oncoldgica avangada, descrevendo-as de um modo resumido
e sistematizado. Posteriormente, tencionamos elaborar orientagdes para os
profissionais de saude que acompanham esta amostra, de modo a assegurar 0s
melhores cuidados a populagao cuidada.

A analise tematica indutiva € um método de investigagdo utilizado para identificar
padrdes ou temas num conjunto de dados; frequentemente origina percegao e
compreensao de algum fendémeno especifico (173,174). Porém, é essencial que os
investigadores impegam os seus preconceitos e ideias pré-concebidas de interferir com
a identificacdo dos temas-chave (175).

Naeem e Ozuem desenvolveram uma técnica de analise tematica para o
desenvolvimento de modelos concetuais, técnica essa que pode ser adaptada da
realidade de diversos estudos qualitativos (176). E um processo considerado como
“sistematico” porque segue uma abordagem sequencial e estruturada para a
interpretagdo dos dados. Cada passo assenta no anterior, sendo que este método foi
desenhado para melhorar a consisténcia e replicabilidade dos achados, a identificagcao
clara de conexbes entre os dados e limitacdo de potenciais vieses. Os passos
apresentados pelos autores sao listados e apresentados detalhadamente na proxima

seccéo de texto (177):

1) Transcrigao, familiarizagdo com os dados e a selegéo das citagdes;

2) Selegao de palavras-chave — o investigador identifica temas/padrdes/elementos
visuais recorrentes e designa-os habitualmente por “palavras-chave” que
encapsulam as experiéncias e percecdes dos participantes;

3) Codificagdo — o proposito deste passo €& simplificar texto complexo
transformando-o num formato tedérico contribuindo para a identificacdo de
elementos relacionados com a pergunta de investigagdo. As palavras-chave
desempenham um papel essencial na codificagao, visto formarem o “esqueleto”
da analise e ajudar a converter dados nao tratados (“crus”) em unidades de
dados manejaveis;

4) Desenvolvimento do tema — envolve organizar cédigos em grupos consoante o
seu significado, identificando padrées e relagbes e assim, oferecer algum grau
de compreensdao em torno da questdo de investigagdo. Neste passo, o
investigador transita de uma analise detalhada de codigos e categorias para uma
interpretacdo mais abstrata criando temas;

5) Concetualizagdo — compreender e definir conceitos que emergem dos dados; os

investigadores identificam padrdes sociais e refinam-nos até definicdes que se
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alinham com a sua investigagao. Sao utilizadas ferramentas como diagramas e
modelos para compreender a relacido entre os conceitos;

6) Desenvolvimento do modelo concetual - este processo envolve a criagdo de uma
representacdo unica dos dados e muitas vezes é guiada por teorias pré-
existentes. O modelo serve para responder as questdes de investigagao e

salientar o papel do estudo no desenvolvimento do conhecimento.

Transcricdo, familiarizacio com os dados e a selecdo das citacbes

Para documentar adequadamente uma entrevista, uma gravacdo de audio e uma
transcrigao palavra por palavra sao frequentemente necessarias. O investigador pode
destacar manualmente padroes nos dados com a intengao de encontrar as afirmacdes
mais relevantes, sendo que alguns autores defendem a seguinte premissa “Uma
transcrigao util € uma transcricao mais seletiva” (178). Thomas (179) defendeu que “os
objetivos da avaliagdo fornecem um foco ou dominio de relevancia para a condugao da
analise, e ndo um conjunto de expectativas sobre descobertas especificas”. Portanto,
para além da documentagao da entrevista, surge a necessidade de transcrigao eficaz
em que se identificam as informagdes relativas para a investigagao, de modo a facilitar
o processo de andlise (177).

A selecao de afirmacgdes é também uma parte importante da transcricdo e andlise do
verbatim. As citagdes selecionadas devem simbolizar padrdes robustos nos dados e
incorporar uma gama diversificada das opinides dos participantes, garantindo assim
representagao fiel da amostra entrevistada (180). A representagéo transparente das
citacbes de diversos participantes aumenta a credibilidade dos achados e contribui para
a credibilidade da investigagéo (181).

Os investigadores sdo encorajados a refletir continuamente durante o processo de
pesquisa, examinando as suas crengas e valores (182). Tal pode ser alcangado
mantendo um diario, passivel de ser revisitado, garantindo assim que as suas
interpretacdes ndo  sejam excessivamente influenciadas por  teorias
filosoficas/concetuais pré-existentes (177). Compreender os pressupostos tedricos
subjacentes as diferentes abordagens da analise tematica pode facilitar o processo de
escolha do método mais adequado para a investigagdo, garantindo a fiabilidade e
validade dos achados (183). A selegédo de palavras significativas e pertinentes a partir
de citagcbes abre caminho para o desenvolvimento de codigos e interpretagdo de dados,

e amplifica a profundidade e a qualidade da analise (177).
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Selecido de palavras-chave

Para que uma anadlise seja metddica, rigorosa e baseada nos dados, precisa de
palavras-chave, que sdo termos ou frases que indicam conceitos ou ideias essenciais
presentes nos dados. De acordo com Oliver (184), “E no discurso que encontramos
significados e percegdes que constroem a nossa realidade”, o que quer dizer que o
conjunto das palavras-chave tem significado ou séo significativas para a investigagao
(177). De acordo com Naeem et al. (185), um investigador pode iniciar a analise dos
dados mesmo durante a colheita ao identificar as palavras-chave que mais
frequentemente surgem no discurso dos participantes; estas palavras podem ser
utilizadas para discutir os resultados ainda durante a fase de concetualizagdo da analise
de dados. Para a selecdo das palavras-chave foram propostos seis critérios, conhecidos
como os 6R: realness (palavras que refletem as experiéncias e percegdes genuinas dos
participantes), richness (palavras ricas em significado e que fornecem uma
compreensao detalhada do fendmeno em estudo), repetition (palavras que ocorrem com
frequéncia nos dados, o que indica o seu significado e relevancia para os participantes),
rationale (palavras que estdo ligadas a fundamentagédo tedrica ou filoséfica da
pesquisa), repartee (palavras que estimulam mais discussdo ou uma consideragao mais
aprofundada) e regal (palavras que sao centrais para a compreensao do fenomeno em
estudo e contribuem significativamente para o estudo originando novas percegdes)
(177).

Codificacéo

E o processo de categorizagdo de informagdes (palavras-chave) de acordo com uma
estrutura pré-determinada que leva a que os dados assumam uma forma mais tedrica e
concetual.

Palavras-chave na codificagdo sdo termos ou frases essenciais extraidas de dados que
sdo cruciais para a compreensdao dos temas ou padrdes subjacentes. Podem ser
palavras reais usadas por participantes de um estudo ou palavras que os investigadores
usam para resumir ou categorizar os dados. No processo de codificagédo, a consideragao
de palavras-chave ajuda de varias maneiras — desenvolvimento do cdédigo,
categorizagao, identificar padrées, comparar dados, contribuir para a compreenséo.

No processo de codificagao existem duas abordagens possiveis: a dedutiva e a indutiva.
A codificagdo dedutiva, relacionada com analise descritiva, € uma abordagem onde
teorias, modelos ou codigos pré-existentes guiam a analise de dados (186). Esta
abordagem insere-se num paradigma poés-positivista, almejando descrever uma
realidade objetiva e singular. A codificagédo indutiva refere-se ao processo de colheita

de palavras-chave, com o propésito de criar uma lista organizada de cédigos; envolve a
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geracdo de codigos a partir dos proprios dados para permitir que padrdes e temas
surjam dos dados reais. Esta abordagem é exploratéria e baseada nos dados; permite
que o investigador permaneca aberto a novas ideias e temas que possam surgir dos
dados (187). Novamente, € proposta a estratégia dos 6R para uma codificagdo que
reconhega a complexidade dos dados: robust (refere-se a representagédo de dados
brutos de uma maneira significativa e abrangente, que encapsula varios aspetos dos
dados em consideragdo), reflective (envolve a criagdo de coédigos baseados nas
palavras-chave, que refletem uma relacdo entre factos e teorias e fornece uma lente
interpretativa para a compreensdo dos factos), resplendent (envolve a criagédo de
cédigos ricos, que providenciam uma explicagdo compreensiva do contexto do estudo;
capturam a esséncia dos dados), relevant (os cédigos relevantes séo inferenciais e
descritivos, intimamente relacionados com a questao de investigacao, e sado aplicados
consistentemente a cada informagéo), radical (os cédigos radicais sdo Unicos e bem
definidos, evitando sobreposicoes, podendo até oferecer percegbes que podem
contradizer a principal narrativa da analise) e righteous (a codificagao correta garante
que os codigos se encaixem logicamente na codificagdo maior e se alinhem com o
proposito da pesquisa; mantém consisténcia e compreensao das decisbes tomadas

durante a codificagao) (177).

Desenvolvimento do tema

Um tema representa um significado padronizado obtido a partir de dados que informam
a pergunta de investigagao (188). As categorias sao mais concretas e especificas do
que os temas, e estes geralmente sao criados durante o processo inicial de codificagéo
dos dados. As categorias podem incluir rotulos descritivos ou factuais que ajudam a
organizar e classificar os dados em grupos. Em contraste, os temas sdo mais abstratos
do que as categorias e envolvem um nivel de interpretacao e conceituagao. Os temas
podem incluir padrbes, tendéncias ou relagdes entre diferentes codigos na analise
tematica e fornecer informagdes sobre as questdes ou fendmenos em estudo (189). Os
temas séo frequentemente utilizados com o intuito de desenvolver uma estrutura
concetual ou modelo tedrico que explica as relagdes entre as categorias e as perguntas
de investigagdo (188). O tema é baseado no pensamento e observagdo do préprio
investigador durante a colheita de dados; as suas observag¢des sobre os dados e uma
robusta compreenséao tedrica ajuda-o a desenvolver temas a partir os codigos (190).
Uma vez mais, a metodologia escolhida impacta significativamente o desenvolvimento
do tema na pesquisa: na abordagem indutiva, os temas emergem naturalmente dos
dados por meio de analises descritivas ou interpretativas e ajudam na identificagéo

inicial dos temas (188); a abordagem dedutiva aplica conhecimento tedérico pré-
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existente, o que potencialmente influencia a geragao de temas (187). Assim, as
palavras-chave selecionadas alinham-se frequentemente com conceitos tedricos
existentes ou hipéteses que contribuem para a categorizacdo dos dados. E proposta a
mnemonica dos 4R para melhorar o processo de tomada de decisdo tematica,
garantindo que os cédigos estejam inter-relacionados e que os temas se alinham com
os dados originais, sao relevantes para os objetivos da pesquisa e fornecem
informagbes valiosas: reciprocal (refere-se a conexdao mutua entre codigos no
desenvolvimento de um tema; destaca a inter-relagdo entre varios c6digos que se unem
num conceito tematico coeso), recognizable (enfatiza a importancia dos temas estarem
estreitamente alinhados e facilmente identificaveis a partir dos dados originais; contribui
para o desenvolvimento de um modelo concetual), responsive (refere-se a capacidade
de um tema se alinhar e abordar as metas e objetivos da pesquisa) e resourceful
(descreve o papel dos temas no fornecimento de conhecimento util para responder a
perguntas da investigacdo; os temas neste contexto s&o vistos como recursos que
contribuem para o desenvolvimento de uma histéria/tema que ajuda a resolver o

problema de investigagdo ou a compreender o objeto estudado).

Concetualizacio através de interpretacdo de palavras-chave, cédigos e temas

Um conceito é definido como “a nomeagéo de um padréo social emergente baseado em
dados da pesquisa” (191). O termo “conceito” refere-se a qualquer representagao mental
de uma ocorréncia social, como uma ideia, imagem, pensamento ou emogéao (192). O
termo “concetualizacao” é usado para descrever o procedimento de desenvolvimento
de uma definigdo funcional e uma compreenséo refinada dos conceitos da investigagao
(193). O investigador comegara por definir nogdes antes de avangar para a interpretagao
de dados relevantes de modo a criar relagdes entre diferentes conceitos e enquadra-los
num modelo (194). A interpretagéo indica como € que o conceito se desenvolveu a partir
dos dados (195) e requere definigdo do intervalo de diferentes interpretagdes possiveis
de um conceito (por exemplo: as dimensdes) (196) e identificar os tipos de evidéncia
(por exemplo: indicadores) que demonstram direta ou indiretamente a presenga ou
auséncia do conceito nos dados (190). Foram utilizados os seguintes critérios para
avaliar a qualidade de uma definigéo (185):

- a definicdo faz com que o sentido dado as frases ou palavras escolhidas se torne
Obvio?

- a definigdo dos temas como novos conceitos ajuda a compreender os resultados da
investigacao?

- sao as definigbes e explicagbes dos conceitos precisas e fidedignas?

- as definicbes dos conceitos refletem um cenario real ou o contexto da investigacao?
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- a que nivel da analise se aplicam a teoria e a nog¢ao de participagao aos conceitos?

- como € que os conceitos selecionados podem ser utilizados para justificar os
resultados da investigagdo como contribui¢des para a teoria e a pratica?

- estdo todos os conceitos relacionados de modo a suportarem o desenvolvimento de
um modelo concetual?

A fase de interpretacao refere-se ao ato de delinear significado da terminologia (temas)
utilizados no estudo; assim é necessario que nesta fase o investigador descreva estes
conceitos (temas e codigos) a luz do conhecimento proveniente de investigagdes

desenvolvidas previamente, que permitem definir estes conceitos (177).

Desenvolvimento de um modelo concetual

Comegando por clarificar a diferenga entre um modelo tedrico e concetual, o primeiro
baseia-se numa teoria ja previamente existente e estabelecida, submetida a avaliagao
rigorosa e validada por outros investigadores, também por isso ja amplamente aceite na
comunidade académica (197). De modo a desenvolver um modelo concetual através da
aplicagdo de um modelo ou paradigma tedrico, o investigador deve desenvolver uma
nova aplicagao para a teoria escolhida num contexto especifico que permita responder
a pergunta de investigacéo (198). E nesta fase que o investigador formula um modelo
concetual enraizado nos achados da investigagdo de modo a abordar de um modo
compreensivo as perguntas de investigacao (177).

A metodologia escolhida ndo s6 influencia o processo de andlise tematica, como
também molda a concetualizagdo de um modelo que encapsula os achados da
investigacdo. A natureza da metodologia, a pergunta de investigacado, a base de dados
e a posicao epistemoldgica do investigador influenciam a escolha da abordagem:
construtivismo social que favorece mais uma abordagem dedutiva, guiando o
desenvolvimento de modelos concetuais com base nos temas que emergem dos dados;
ou o positivismo que favorece os métodos indutivos, que constroem os seus modelos
com base em teorias estabelecidas. A integragéo da riqueza dos meétodos indutivos e a
clareza dos metodos dedutivos, através da interagdo dos dois paradigmas, permite

melhorar a robustez tedrica da investigagéo (177).

Adicionalmente, Morse sugeriu uma estrutura para analise baseada em quatro fases:
“‘compreensao”, “sintese”, “teorizacdo” e “recontextualizacdo”. Contudo, o autor nao
forneceu detalhes suficientes sobre as competéncias praticas necessarias para a
analise (199). Por outro lado, as estratégias de analise desenvolvidas por Miles et al.
(200) (“broad coding, pattern coding, memoing, distilling and ordering, testing executive

summary statements, and developing propositions”) marcaram a investigagcao
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qualitativa, principalmente os estudos de caso, tendo sido implementadas com sucesso
em inumeros estudos (200). Presentemente é possivel identificar uma ponte entre o
processo de andlise qualitativa desenhado por Morse e as estratégias de Miles e

Huberman, tal como descrito na tabela 2:

Fase da analise de Morse Estratégia de analise de

Propésito
(1994) Miles e Huberman (1994)
Esquema geral, n&o
especifico de contelido, mas
Compreensdo “Broad coding’” que aponta para os dominios

gerais onde os codigos
podem ser desenvolvidos de
um modo indutivo
Cddigos explicativos e

e “Pattern coding” i iai 1 21
Sintetizacao 7 oair g mferencwys parg .crla!r analise
Memoing mais significativa
o o Mensagens que se
) Distilling and ordering entrelagam e que conectam
Teorizagao Testing executive summary | dados de natureza diferente,
statements organizando-se em grupos
de conceitos
Formalizar e sistematizar
Recontextualizagao “Developing propositions” num conjunto coeso de

justificagdes

Tabela 2: Fases da analise de dados qualitativos (200)

O tratamento de dados qualitativos pode ser complexo, recorrendo a abordagens
tradicionais que envolvem inumeros documentos (o0 verbatim pode ter uma extensao
consideravel) (201). Softwares de andlise de dados qualitativos foram desenvolvidos
para auxiliar na consulta, utilizagdo, armazenamento e manipulagao dos dados (202).
Estas ferramentas permitem a recuperagao rapida e facil de dados e asseguram uma
abordagem abrangente a gestdo dos mesmos (203). No entanto, deve notar-se que o
software € incapaz de compreender ou dar significado ao texto e ndo pode substituir as
habilidades analiticas do investigador (204). Adicionalmente, estes programas podem
aumentar a transparéncia e o rigor.

Existem diversos softwares disponiveis, como o QSR NVivo, sendo que para este
projeto, a selegdo deste dependera da experiéncia da equipa de investigacdo e da
acessibilidade ao mesmo (205).

- Compreenséao: Segundo Morse (199), a primeira etapa da analise é a “compreensao”,

que comega durante a colheita de dados; o objetivo é reunir dados suficientes para
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poder escrever uma descricdo completa, detalhada, coerente e rica. A “compreensao”
envolve uma codificagéo inicial chamada “codificagdo ampla” (200). Um cédigo € um
rotulo descritivo ou concetual atribuido a excertos de dados ainda ndo trabalhados
(“brutos”) (206). No NVivo, a codificagao € auxiliada por estruturas chamadas “nodes”,
que fornecem a capacidade de armazenamento de referéncias de texto codificado (207).
O “broad coding” visa identificar e desenvolver conceitos, e o texto deve ser dissecado,
para que os pensamentos, ideias e significados nele contidos sejam expostos (200).
Recorrendo ao NVivo, os dados referentes a observagdes do investigador e das
entrevistas realizadas podem ser codificados em cddigos amplos ligados ao objetivo da
investigagdo, podendo ainda ser diferenciados por perspetiva — médico ou doente.
Pontualmente, a utilizagéo de “tree nodes” no QSR NVivo permite o desenvolvimento
de relagbes hierarquicas com outros “nodes”, contribuindo esta ferramenta para
estabelecer uma melhor organizagao, clareza concetual e facilitar a identificagao de
padrdes (207). Por ultimo, o NVivo permite guardar atributos, como dados demograficos,
referentes aos participantes (201);

- Sintetizacdo: esta fase corresponde a fusdo de percegdes e casos para descrever
padrdes tipicos e compostos (199). Envolve organizar e codificar dados, podendo esta
ser conseguida através de um processo conhecido como “codificagéo de padrbes” (200).
O objetivo deste tipo de codificagao € agrupar dados que ndo foram selecionados
durante a primeira fase. Habitualmente implica a utilizagdo de codigos inferenciais de
modo a criar analises mais significativas (200). A medida que novos cédigos sdo
identificados, o investigador necessita revisitar os dados previamente codificados para
garantir a inexisténcia de dados potencialmente nao identificados. Escrever notas &
outra estratégia de sintese. A partir dos cédigos padrdo, notas ou memorandos podem
ser criados. Estas notas correspondem a resumos das principais informacdes derivadas
do sistema de codificacdo; estabelecem as bases para o desenvolvimento de
proposig¢des relativas aos dados (200,201);

- Teorizacao: envolve constru¢cdo de uma descricdo coerente dos dados (199) através
da analise das relagbes entre as categorias identificadas na amostra de dados colhida.
Nao implica enfoque no desenvolvimento de teoria, mas sim na analise de relagdes
entre os dados. Em relagéo as estratégias propostas por Miles e Huberman, esta fase
exige “construir em dire¢do a um conhecimento mais integrado dos eventos, processos
e interacdes”, recorrendo aos memorandos/notas. Acaba por ser um processo de
revisao ativa e continua dos dados (199), sendo que estes sumarios conetam os dados
originando um grupo de conceitos; sdo habitualmente confrontados com os dados de

modo a assegurar que as afirmagdes ou observagdes podem ser novamente localizadas
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e contextualizadas. Assim, o investigador assegura que os achados possam ser
confirmados e a representatividade é assegurada (201);

- Recontextualizacdo: envolve o desenvolvimento de proposicées que podem ser

aplicadas em determinadas populagdes e/ou contextos. E a elegancia destas
proposi¢cdes que torna, em alguma medida, a investigagdo qualitativa “transferivel”
(199,208). O investigador pode comegar por aprimorar € moldar as proposigoes (200).
Além disso, os resultados podem ser comparados com os de estudos anteriores,
aumentando assim o rigor da pesquisa (209).

Relativamente ao processo de codificagdo, alguns investigadores consideram util a
criacdo manual do codigo, podendo recorrer a esquemas de cores ou organizagado dos
segmentos de texto em cartdes de notas. No entanto, € uma abordagem laboriosa e que
consome bastante tempo. Outros recorrem a programas de software que ajudam a
codificar, organizar e classificar informagao. Alguns desses programas estao disponiveis
e apresentam caracteristicas semelhantes — tutoriais de qualidade, a possibilidade de
incorporar dados extraidos quer de texto como de imagens, a capacidade de armazenar
e organizar dados e a capacidade de localizar todos os segmentos de texto associados
a codigos especificos.

A ideia basica subjacente a estes programas, como ja previamente abordado, é que a
utilizagao do computador € um método eficiente para gerir dados qualitativos. Apesar de
ainda existir a necessidade de o investigador desempenhar um papel ativo na analise
do texto transcrito e na alocagdo de cédigos, este processo acaba por ser
invariavelmente mais eficaz recorrendo a estas ferramentas. O computador facilita
também a comparagdo de diferentes codigos. Seguem-se alguns exemplos de
softwares disponiveis para o desempenho das fungdes supramencionadas: MAXqda,
Atlas.ti, QSR NVivo e HyperRESEARCH (126).

No contexto do presente estudo, tencionamos recorrer a um dos programas
supramencionados, dependendo a escolha da disponibilidade e acessibilidade dos
mesmos.

Os diferentes temas e codigos serao representados através de uma passagem de texto
tipo narrativa. Esta pode ser uma discussdo que menciona uma cronologia de eventos,
a discussao detalhada de varios temas (completos com subtemas, ilustragdes
especificas, diferentes perspetivas dos participantes e citagdes) ou uma discussdo com
temas interligados. Muitos investigadores usam recursos visuais, como figuras ou

tabelas, de um modo complementar estas discussdes (126).
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4.2.5. Validacdo dos dados

Apesar de a validacdo dos resultados se prever como um processo que decorrera

transversalmente ao longo do processo de investigagdo, esta discussao surge pela
necessidade de antever procedimentos que validem os achados no protocolo de um
estudo. A validade de um estudo qualitativo significa que o investigador testa a preciséo
dos achados do ponto de vista do investigador, dos participantes e dos leitores, ao
aplicar determinados procedimentos; a confiabilidade de um estudo indica que a
abordagem do investigador é consistente, independentemente do projeto (126,210).
Como é que os investigadores qualitativos determinam se as suas abordagens séo
consistentes ou precisas? Gibbs (210) sugeriu os seguintes procedimentos para testar
a confiabilidade:

- rever a transcricdo da entrevista de modo a confirmar a inexisténcia de erros 6bvios
que tenham acontecido durante o processo;

- certificar de que nao existe um desvio ou alteragao a definigdo dos codigos durante o
processo de codificagdo. Tal pode ser assegurado recorrendo a uma comparagao
constante entre os dados e os cédigos e escrevendo notas sobre os codigos e as suas
definicoes;

- investigacéo desenvolvida em equipa, por um grupo e n&o apenas por um elemento;
devera ser coordenada a comunicagcdo entre os codificadores, por intermédio de
reunides regulares (com ata para as resolugdes ficarem documentadas) e partilha de
analise;

- cruzar cédigos desenvolvidos por diferentes investigadores, comparando resultados
derivados de modo independente.

Procedimentos estatisticos ou programas de computador especificos podem ser
utilizados para determinar a consisténcia da codificagao. Miles et al. (200) recomendam
que a codificagao seja avaliada como consistente, se se apresentar em conformidade

em pelo menos 80% das vezes, para se considerar um estudo confiavel.

Mesmo perante estudos considerados validos e confiaveis, a generalizagdao dos
resultados é algo que tem de se fazer de um modo muito cauteloso, sendo que a
generalizagdo - da populagdo, dos contextos, ou locais - ndo corresponde
habitualmente a um dos objetivos da investigacdo qualitativa. “Particularizar” acaba por
ser uma das marcas caracteristicas; no entanto, este ponto tem sido alvo de discussao,
especialmente referente a estudos de caso, em que o investigador acaba por estudar
diversos casos. Yin (211) defende que os resultados de estudos de caso qualitativos
podem ser generalizaveis para uma teoria mais lata. Como tal, ndo existe consenso

relativamente a este ponto, mas a tendéncia acaba por ser evitar generalizagdes.
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4.3. Limitagoes e vieses do estudo

O presente estudo, de natureza mista mas com um franco predominio qualitativo, possui
algumas limitagdes e possiveis vieses que devem ser considerados na interpretacao

dos seus resultados. Destacam-se os seguintes:

1. Amostragem e contexto: o projeto sera realizado numa unica instituicdo de saude;
embora esta escolha permita uma analise aprofundada do contexto especifico deste
hospital e da sua populacéo, limita a representatividade dos resultados. A subpopulagao
analisada reflete a realidade de uma instituicdo de saude particular, com caracteristicas
organizacionais, culturais e institucionais proprias. Como tal, os dados nao podem ser
generalizados para outras unidades hospitalares ou para a totalidade dos servigos de

Oncologia Médica do pais, sendo os achados aplicaveis apenas ao contexto estudado.

2. Fragilidade da populagdo: a inclusdo de pessoas com doenga oncoldgica em fase
avancada da doenca introduz uma complexidade particular ao estudo, uma vez que esta
populacdo pode apresentar um certo grau de fragilidade fisica e/ou emocional. Esta
vulnerabilidade pode impactar tanto a capacidade dos doentes de participar de forma
plena e ativa nas entrevistas, como a disposicdo para discutir tépicos com uma

componente emocional mais significativa, como o planeamento avangado de cuidados.

3. Viés do desejo social: tanto os médicos como as pessoas em situagdo de doenca
podem contribuir para o desenvolvimento deste viés simplesmente ao participarem nas
entrevistas. Exemplificando, os médicos podem sentir-se pressionados a expressar
opinides que estejam alinhadas com as melhores praticas ou com os principios éticos
da profissdo, mesmo que a sua realidade possa ser influenciada por barreiras praticas
ou pessoais e se afaste destas pontualmente. Da mesma forma, os participantes em
situacdo de doencga oncoldgica podem ajustar as suas respostas de acordo com o que
acreditam ser social ou culturalmente aceitavel, particularmente em questdes

relacionadas com o fim de vida, o que pode distorcer as percegbes capturadas.

4. Limitagdes relacionadas com o meétodo da entrevista: o uso de entrevistas
semiestruturadas, embora adequado para um estudo qualitativo e fundamental para
captar aspetos mais subtis relativos as percecdes e experiéncias dos participantes,
apresenta alguns desafios. Existe a possibilidade do viés do entrevistador, onde as
expectativas ou atitudes do entrevistador podem influenciar as respostas dos
participantes, especialmente em temas sensiveis como o planeamento de cuidados.
Além disso, o formato de entrevista pode resultar numa variagdo na profundidade das
respostas, dependendo da capacidade de comunicagdo dos doentes ou do nivel de

conforto com o tema.
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5. Viés temporal: a situagao clinica dos doentes pode flutuar ao longo do tempo, o que
significa que as suas percegdes sobre o planeamento avangado de cuidados podem
variar consoante a fase da doenga em que se encontram no momento da entrevista.
Este viés temporal deve ser considerado, pois os resultados refletem percegdes num
determinado ponto da trajetdria da doencga, que pode ndo ser constante ou generalizavel

para todas as fases do percurso oncoldgico.

6. Limitagdes da analise tematica indutiva: a analise dos dados sera realizada através
do método de analise tematica indutiva, que, embora seja uma abordagem com robustez
suficiente para identificar padrdes e temas emergentes, € também dependente em
alguma medida da interpretacdo do investigador. Dada a subjetividade inerente a
analise qualitativa, ha o risco de viés de confirmagado que corresponde a tendéncia de
interpretar ou procurar informagdes/dados de maneira a confirmar crengas ou hipoteses
iniciais; assim, as interpretacdes dos dados podem ser influenciadas pelas perspetivas
pessoais ou preconceitos inconscientes do investigador. Embora as técnicas de
validacdo, como a triangulagdo de dados, possam mitigar este risco, a subjetividade &

uma limitag&o inevitavel em qualquer estudo qualitativo.

7. Implicagdes emocionais para os participantes: o tema do planeamento avangado de
cuidados envolve discussdes acerca de decisdes médicas criticas e preferéncias para
o fim de vida, o que pode gerar um impacto emocional significativo nos doentes e,
possivelmente, nos médicos. A possibilidade de que experiéncias ou momentos
particularmente dificeis ou dolorosos sejam relembrados durante as entrevistas pode
influenciar a profundidade ou a sinceridade das respostas, sendo um fator limitante no

acesso a algumas informagdes que os participantes possam preferir ndo revelar.

Apesar destas limitacdes e vieses, os dados recolhidos através das entrevistas
fornecerao dados valiosos sobre as percegoes relativas ao planeamento avangado de
cuidados numa populagao altamente vulneravel. O reconhecimento destas limitagdes
nao diminui o valor da investigacdao, mas reforca a importancia de interpretar os
resultados no contexto especifico em que foram recolhidos, sem pretensdo de
generalizagédo, e com plena consideragdao dos fatores culturais, emocionais e

institucionais que podem influenciar as respostas dos participantes.
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5. Consideragoes éticas

Os investigadores precisam antecipar as questdes éticas que podem surgir durante o
desenvolvimento dos seus estudos (212). Investigar envolve frequentemente a colheita
de dados pessoais. Assim, para que se justifique a colheita de informagdes de natureza
pessoal e intima, € necessario que o investigador reflita sobre a importancia do seu
estudo e que o consiga defender. Uma das condigbes impreteriveis para qualquer
estudo € a necessidade de proteger os participantes - desenvolver uma relagéo de
confianga, promover a integridade do estudo, acautelar ma conduta e impropriedade.
Sendo estes principios transversais a qualquer investigagao que inclua seres humanos,
torna-se de particular importancia quando falamos de populag¢des vulneraveis, nas quais
se encontram incluidos alguns dos participantes deste estudo — pessoas em situagao
de doencga oncoldgica avangada.

As praticas éticas envolvem muito mais do que apenas seguir um conjunto de diretrizes
estaticas. Os investigadores precisam antecipar e abordar qualquer dilema ético que
possa surgir no seu estudo, de modo a tentar minimizar a sua existéncia e impacto.
Seguem-se as reflexdes relativas as consideragdes éticas do presente projeto:

- 0 estudo sera conduzido de acordo com os principios éticos contidos na Declaracao
de Helsinquia e sera conduzido de acordo com a legislacao vigente em Portugal,

- todos os participantes deverao ler e assinar um consentimento informado (anexo 1),
que devera ser cedido previamente ao momento da entrevista. Todas as duvidas
deverao ser esclarecidas previamente a assinatura do mesmo;

- a recusa em participar ou a desisténcia do estudo em nenhum modo condicionam o
acompanhamento habitual e os cuidados de saude prestados na instituicido onde o
estudo tomara lugar;

- 0 local da entrevista deve ser um espaco privado e que corresponda as necessidades
do participante, prevendo-se possibilidade de interrupcdo ou mesmo a divisdo da
entrevista em mais do que um momento com o intuito de ndo sobrecarregar o
participante, caso este assim o requeira;

- 0s dados relativos ao estudo serdo armazenados em bases de dados relacionais
protegidas com palavra-passe segura, longa e complexa, arquivadas no servidor da
instituicdo onde decorrera o estudo, durante o periodo estimado de 10 anos, com
posterior destruicdo da mesma terminado esse prazo. Todas as analises de dados serao
feitas a partir de tabelas devidamente anonimizadas, nao existindo dados identificativos
dos sujeitos de investigacdo, nomeadamente nome ou numero de processo

institucional. Caso o participante deseje destruir os seus dados antes do periodo
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previsto, devera entrar em contacto com a investigadora principal, de modo a sinalizar
0 seu desejo e proceder-se a destruigdo “antecipada” do conteudo;

- 0 presente estudo ndo usara termos ou expressdes tendenciosas ou discriminatérias
contra qualquer subgrupo de pessoas, nomeadamente com base no seu geénero,
orientagdo sexual, grupo racial ou étnico, deficiéncia ou idade;

- caso o participante venha a sofrer qualquer impacto psicoldgico negativo, este deve
sinalizar de imediato a situacdo ao investigador, através do contacto cedido no
consentimento, de modo que seja referenciado para consulta de Psicologia e/ou

Psiquiatria da instituicado onde s&o habitualmente acompanhados.
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6. Consideracoes finais

Um profissional de saude tem de tomar dezenas de decisdes num unico dia de trabalho;
decisbes essas que vao influenciar em algum grau a vida de um grupo de pessoas.
Existindo conhecimento e lagcos prévios, o processo de tomada de decisdao pode
decorrer com maior consciéncia e com maior tranquilidade. No entanto, em contexto de
crise, os profissionais de saude que acompanham com mais regularidade a pessoa em
questao podem nao se encontrar presentes.

Por uma questao de justi¢a, equidade e protecdo da dignidade, os “momentos dificeis”
devem ser antecipados e preparados. Falar sobre e validar sofrimento pode trazer uma
“proximidade” que ameniza em alguma medida o desanimo e o medo que crescem
naturalmente perante esses eventos.

O profissional deve ser essa “bussola” se a pessoa em situacdo de doenca assim o
aceitar; porém, o principal entrave ocorre mais frequentemente ao nivel da equipa de

saude.

Analisando de um modo mais objetivo (e com alguma critica), uma percentagem
consideravel do desgaste que sinto no meu percurso profissional deve-se a
confrontagéo e desamparo que sinto perante a tomada de decisdes significativas, sob
pressdo e em momentos de grande fragilidade, que envolvam pessoas com doenga
oncologica que acompanho ha pouco tempo ou exclusivamente num periodo de crise.
Revendo mais profundamente as minhas acgbes na pratica ambulatéria, relembro
apenas uma situacdo em que considero ter iniciado uma discussdo de cuidados,
antecipadamente: a consulta agendada para 20 minutos acabou por durar 90, a
conversa decorreu naturalmente e ndao escondo o desconforto que senti inicialmente.
Nao escondo também a ansiedade e a pressao que senti por estar a atrasar muito a
tarde de consultas e o trabalho que (ainda) me esperava no internamento seguidamente.
No término da consulta, o Sr R agradeceu de um modo muito genuino a conversa que
acabaramos de ter, e expressou o quanto precisava dela. Faleceu ha pouco mais de 2
anos; a esposa contacta-me esporadicamente, ainda hoje, a agradecer o meu cuidado
e a partilhar um pouco da sua vida presentemente. Como médica, aquela consulta foi

um dos momentos em que senti mais prazer a desempenhar a minha profissao.

Estes periodos precisam de ser protegidos e acautelados; estes momentos necessitam

de acontecer. Este projeto é o legado que doentes que acompanhei me deixaram.
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Anexo 1 P

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA A PARTICIPAGAO NO ’ E AE’

PROJECTO DE INVESTIGACAO UNIVERSIDADE
CATOLICA

, . . . ~ PORTUGUESA
Titulo do projeto de investigagao:

PROCESSO DE PLANEAMENTO AVANGADO DE CUIDADOS NAS PESSOAS
COM DOENCA ONCOLOGICA AVANCADA

Investigador responsavel
Teresa Lopes Bruno’
1 - Universidade Catolica Portuguesa

Em contexto de um projeto a desenvolver no ambito do mestrado em Cuidados
Paliativos pretende-se estudar a percecdo que as pessoas em situagcdo de doenca
oncologica avangada e os médicos oncologistas de um centro oncoldgico na area da
grande Lisboa apresentam relativamente ao processo de planeamento avangado de
cuidados

A sua participagéo consistira na realizacdo de uma entrevista semiestruturada
com a investigadora principal do estudo, onde seréo efetuadas questbes relacionadas
com a sua experiéncia, desejos, receios e sugestdes relativamente a discussdes da
natureza do planeamento antecipado de cuidados nesta instituigdo. O objetivo deste
estudo é compreender as necessidades e desejos dos doentes acompanhados,
identificar os principais obstaculos a implementacdo do processo de planeamento
avancado de cuidados e arranjar solugdes que permitam a prestacdo dos melhores
cuidados meédicos.

Prevé-se a audio-gravacdo do momento da entrevista, se assim o participante
aceitar, com o intuito de facilitar a colheita de dados que permitirdo o desenvolvimento
do presente estudo.

A participacao é voluntaria, sendo que o participante ¢é livre de recusar ou desistir
do estudo em qualquer momento sem que isso implique qualquer perda de
beneficios/cuidados de saude a que tenha direito.

Serdo sempre mantidos os niveis mais elevados de conduta profissional e
confidencialidade. Durante o estudo as Unicas pessoas que poderdo aceder aos dados
colhidos serdo os investigadores do estudo.

Os dados colhidos com a sua entrevista serdo armazenados em bases de dados
relacionais protegidas com palavra-passe segura, arquivadas no servidor da instituicdo
onde decorrera o estudo, durante o periodo estimado de 10 anos, com posterior
destruicdo das mesma terminado esse prazo. Todas as andlises de dados serao feitas
a partir de tabelas devidamente anonimizadas, nido existindo dados identificativos dos
sujeitos de investigagdo, nomeadamente nome ou numero de processo institucional.
Caso o participante deseje destruir os seus dados antes do periodo previsto, devera
entrar em contacto com a investigadora, de modo a sinalizar o seu desejo e proceder-
se a destruicdo do conteudo.
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Para qualquer duvida relacionada com a participagao no estudo é possivel
contactar os investigadores através dos seguintes enderegos eletronico:

abruno@ipolisboa.min-saude.pt

Resumo do compromisso dado pelos investigadores

O estudo sera conduzido de acordo com os principios éticos contidos na
Declaracdo de Helsinquia e sera conduzido de acordo com a legislagao vigente em
Portugal.

Antes da realizacdo de qualquer procedimento relacionado com o estudo
(entrevista e recolha de informacgéo), sera explicado a doente, utilizando uma linguagem
clara e adequada a sua capacidade de compreensao, 0s objetivos e os procedimentos
inerentes a sua participacao no estudo. Serdo sempre mantidos os niveis mais elevados
de conduta profissional e confidencialidade e sera seguida em qualquer momento a
legislagao nacional aplicavel em matéria de protegdo de dados efetuados no ambito de
estudos de investigagao cientifica na area da saude.

Declaragao de consentimento informado relativo ao sujeito participante

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informacdes
verbais que me foram fornecidas. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer
altura, recusar participar neste estudo sem ter de dar qualquer tipo de justificacdo e sem
que a prestagéo dos cuidados necessarios ao meu estado de saude seja afetada. Desta
forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizacdo dos dados que de forma
voluntaria fornego, confiando em que apenas utilizados para esta investigagéo e de
acordo com as garantias de confidencialidade e anonimato que me sao dadas pelo
investigador.

Se pretender receber os resultados do estudo em que participou, podera
fornecer-nos o seu email, de modo que a informagéo seja enviada apos publicagdo dos
resultados.

Email do participante:

Dados do participante

Nome

Data: ,

Assinatura:

Dados do investigador

Nome

Data: ,

Assinatura:
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Anexo 2 e,

@9

UNIVERSIDADE

1. Entrevista pessoa com doenga oncolégica avangada [C({\RTUOJ(LL]”C(}

GUIAO DA ENTREVISTA

- Nome completo por siglas (anonimato e confidencialidade)

- Data da entrevista

- Género: Masculino/Feminino/N&o-binario

- Data de nascimento

- Diagndstico oncoldgico

- Ano de diagndstico inicial da doenga oncoldgica

- Ano de diagndstico de doenga oncoldgica avangada (metastatico/localmente avangado
sem possibilidade de cura)

- Doenga avangada ao diagnéstico? Sim/Nao

- Sob tratamento onco-dirigido a data da entrevista? Sim/Nao

- Se sim, qual? Quimioterapia/lmunoterapia ou Terapia-alvo/Radioterapia/Cirurgia

- Acompanhado na entrevista? Sim/Nao

- Se sim, por quem? Familiar/Amigo/Cuidador

- E acompanhado por equipa especializada em Cuidados Paliativos? Sim/N&o

- Ja ouviu falar de planeamento avancado de cuidados? Sim/Nao

- Se sim, em que contexto? Consulta Oncologia/lnternamento Oncologia/Outros
(especificar)

- Se sim, quem abordou esse tema consigo? Profissionais de saude da equipa de
cuidados habitual (particularizar - IPO, médico de familia, categoria profissional...)
/Outros profissionais de saude/Amigos, cuidadores ou familiares

- Ja esteve internado por motivos relacionados com a sua doenga oncolégica? Sim/Nao
Se sim, sentiu em algum momento que poderia ter sido importante expressar a sua
vontade e desejos em termos de cuidados futuros a alguém?

- Alguma vez ponderou sobre o tipo de cuidados que gostaria de ver assegurados caso

o seu estado de saude agravasse? Sim/Nao

Os itens supramencionados servem para caracterizar melhor a populagao entrevistada
e os dados obtidos serdo trabalhados recorrendo a ferramentas e conceitos da
Estatistica Descritiva. Ndo € um dos objetivos do presente estudo avaliar o impacto de
qualquer uma destas grandezas e eventuais relagées com outros dados ou categorias
estudadas, motivo pelo qual a equipa de investigagdo cingir-se-a a descricdo dos

resultados.
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Relativamente a perguntas de resposta aberta que se pretendem incluir na entrevista
ao doente, estas séo:

- O que entende por “planeamento avangado de cuidados”?

- E importante abordar e discutir este assunto com pessoas em contexto de doenca
oncoldgica avangada? Porqué?

- Qual considera ser a janela temporal adequada para a introdugao deste conceito?

- Qual considera ser o contexto mais adequado para a introdugao do conceito?

- Quais considera serem as vantagens em discutir o plano de cuidados
antecipadamente?

- Quais considera serem as desvantagens em discutir o plano de cuidados
antecipadamente?

- Com quem preferia discutir o processo de planeamento de cuidados?

- Quem preferia que iniciasse a discussao do presente tema?

- Se ja teve essa discussdo com algum profissional de saude, como correu? O que
gostaria que tivesse sido diferente?

- Ja discutiu os seus desejos e objetivos de cuidados com alguém significativo? Porqué?
- Caso nao seja capaz de expressar a sua vontade numa fase da sua doenga, ja pensou
em eleger alguém de confianga para tomar decisdes relativamente aos seus cuidados?
- Ja pensou em elaborar o seu testamento vital?

- Relativamente ao seu médico assistente, ele ja iniciou em algum momento consigo a
discussao de planeamento avangado de cuidados?

- Quais sao os elementos que considera facilitadores na discussao dos seus desejos
relativamente a cuidados futuros com a sua equipa de profissionais de saude e pessoas

significativas?

2. Entrevista médico oncologista
- Numero de anos que exerce Oncologia (incluindo anos de internato em que
acompanhou pessoas em situagao de doenga oncoldgica; de acordo com o atual plano
de formagdo, ndao deverdao ser contabilizados o ano de formagdo geral e os dois
primeiros anos de formagao especifica)
- Ja ouviu falar de planeamento avancado de cuidados? Se sim, em que contexto?
- Teve formacgao especializada em planeamento avancado de cuidados?
- Tem discussbes no admbito do planeamento avancado de cuidados com os seus
doentes? Porqué?
- Diria que discute o planeamento avancado de cuidados com a maioria das pessoas
em situacdo de doencga avancada que acompanha?

- Em que contexto costuma ter estas discussdes com os seus doentes?
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- Qual considera ser a melhor janela temporal para introduzir o tema?

- Qual considera ser o melhor contexto para abordar o planeamento de cuidados?

- Qual a sua percecao relativamente a reagdo que os doentes tém quando se aborda o
tema?

- Quais saof/foram as principais dificuldades inerentes a exploragédo do planeamento
avancado de cuidados com os seus doentes?

- Quais considera serem as vantagens em discutir o plano de cuidados
antecipadamente?

- Quais considera serem as desvantagens em discutir o plano de cuidados
antecipadamente?

- Na sua experiéncia, quem costuma iniciar a discussao do presente tema?

- Relativamente ao seu doente que entrevistdmos, ja iniciou com ele alguma vez a

discussao de planeamento avangado de cuidados?
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