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Comunicagao na Pratica Clinica — a perspetiva dos doentes oncolégicos

Resumo

Introdugdo: A comunicagdo na pratica clinica é essencial para a qualidade dos cuidados de
saude, com particular importancia na Oncologia. O questiondrio Patient Assessment of
Communication Experiences avalia a perspetiva dos doentes oncolédgicos sobre a comunicacao
ao longo dos cuidados, e identifica areas a melhorar. Este estudo consiste na sua traducdo e

validacao para portugués, para identificar essas areas.

Materiais e Métodos: Realizdmos um estudo descritivo, observacional e transversal. O processo
de traducdo seguiu as normas da Organizacdo Mundial de Saude. Os questiondrios foram
aplicados numa amostra de conveniéncia, em doentes sob tratamento de quimioterapia no
Hospital de Dia do Centro Hospitalar Universitario do Porto. Calculdmos o coeficiente de
Cronbach para cada fase dos cuidados e, para cada questdo, as correlacdes bivariadas e

multiplas e a percentagem de cada resposta.

Resultados: Participaram 100 doentes no estudo. O instrumento obtido possui boa consisténcia
interna, mas tem questdes cuja classificacdo ndo se correlaciona satisfatoriamente com a
opinido global das experiéncias com comunicagdo na respetiva fase. O diagndstico foi a fase que

revelou menos experiéncias positivas, especificamente na transmissao da noticia.

Discussao: A baixa correlagdo entre questdes individuais e a classificagao global da respetiva
fase dos cuidados podera indicar que algumas questdes ndo se enquadram no nosso contexto

de cuidados oncoldgicos. Contudo, identificAmos aspetos da comunica¢do a melhorar.

Conclusao: Este estudo mostra a vantagem de adaptar um instrumento de avaliagdo da
comunica¢do a realidade portuguesa. Consideramos que é necessario investir na fase de

diagndstico e na transmissdo de mas noticias.



Communication in Clinical Practice — the oncologic patients’ perspective

Abstract

Background: Communication in clinical practice is essential to health care quality, especially in
Oncology. The Patient Assessment of Communication Experiences questionnaire evaluates the
oncologic patients’ perspective towards communication throughout their care, and identifies
areas that can be improved. This study consists in its translation and validation to Portuguese,

to identify these areas.

Materials and methods: We performed a descriptive, observational, transversal study. The
translation was conducted according to the World Health Organization’s guidelines. The
guestionnaires were applied to a convenience sample, in patients under chemotherapy
treatment in the Hospital de Dia of Centro Hospitalar Universitdrio do Porto. We calculated the
Cronbach’s Alpha for each phase of care and, for each question, the bivariate and multiple

correlations, and the percentage of each answer.

Results: We had 100 participants. The instrument we obtained has good internal consistency,
but some questions’ classifications do not correlate sufficiently with the global opinion about
the experiences with communication. The diagnosis phase revealed the least positive

experiences, specifically in receiving the bad news.

Discussion: The low correlation between individual questions and the global classification of the
respective phase of care might indicate that some questions cannot be applied to our context

of care. However, we identified communication aspects that can be improved.

Conclusion: This study reveals the advantage of adapting an instrument to assess
communication in Portugal. We think that it is necessary to invest in the phase of diagnosis and

disclosure of bad news.

MeSH keywords: Health Communication; Patient Preference; Patient-Centered Care; Medical

Oncology



Introdugao

I¥2 e no resto do

A comunicac¢do na pratica clinica tem sido alvo de investigacdo em Portuga
mundo.>* O interesse particular na comunica¢do médico-paciente deve-se a sua influéncia na
qualidade dos cuidados de saude. A literatura demonstra a relagao entre a comunicagao clinica
efetiva e a satisfacdo dos doentes, a melhoria na adesdo ao tratamento, o aumento da confianga
dos doentes, o alivio de sintomas e a reducdo da necessidade de exames complementares de
diagndstico e do gasto de recursos na satde.”'° Estd documentada também a importancia da
comunicacdo para os profissionais de saude. Médicos com capacidades de comunicagdo
insuficientes sofrem mais de stress e burnout, o que traz consequéncias negativas para a sua

saude, vida pessoal, e prestac3o dos cuidados.'™3

A comunicacdao médico-doente ganha particular importancia na oncologia, pelo impacto fisico e
emocional que o cancro desencadeia. A ameaca a vida, os multiplos tratamentos e as diversas
perdas colocam estes doentes numa situacdo de vulnerabilidade, exigindo um contacto
frequente e prolongado com os servicos de saude. Por sua vez, os profissionais enfrentam
situacdes clinicas de grande exigéncia emocional, como o contacto com a incerteza e a morte,
dilemas na decisdo de suspender tratamentos ativos, e a necessidade de transmitir essas

informacdes aos doentes.®*

A comunicagao é um importante indicador de satisfagdo com os cuidados de saude. Varios
estudos referem que a insatisfagdo referida pelos doentes oncoldgicos se associa com maior
frequéncia a experiéncias com a comunicacdo do que a outros fatores.’>® Encontramos estudos
que incidem nesta tematica realizados em Portugal, nomeadamente um focado em doentes

referenciados para os Cuidados Paliativos,'” e outro nas faixas etarias mais jovens. *®

Nos Estados Unidos da América (EUA), foi desenvolvido, em 2016, o questionario Patient
Assessment of Cancer Communication Experiences (PACE), (apéndice 1), para avaliar as
experiéncias dos doentes oncolégicos com a comunicagdo ao longo dos cuidados. Faculta aos
profissionais uma opinido que auxilia a delinear estratégias de melhoria dos cuidados de satde.*
Este questionario foi escrito em inglés, e do nosso conhecimento, ainda nao foi traduzido nem

validado para outras linguas.

Este estudo passou pela tradugdo e adaptacdo do questionario PACE para a lingua portuguesa,
e avaliacdo da sua fiabilidade e aplicabilidade na percecdo das experiéncias dos doentes
oncoldgicos com a comunicagao ao longo das varias fases dos cuidados. O objetivo principal foi

identificar aspetos passiveis de melhoria nesta area.



Material e Métodos

Realizamos este estudo no Hospital de Dia do Centro Hospitalar Universitario do Porto (CHUP)
e desenvolvemo-lo em duas fases: traducdo e adaptacao cultural do questionario PACE (fase 1)
e aplicacdo da versdo portuguesa numa amostra de doentes oncoldgicos sob tratamento com
guimioterapia (fase 2). Esta fase constituiu um estudo observacional, transversal e descritivo

com componente analitica.

Obtivemos a autoriza¢do da primeira autora da versdo original do questionario PACE para a
traducdo e aplicagdo. O estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica e autorizado
institucionalmente pelo CHUP. Solicitdmos o consentimento informado a todos aqueles que

concordaram em participar no estudo.
Procedimentos

O questionario PACE é constituido por 81 questdes, distribuidas por 7 conjuntos, cada um

relativo a uma fase dos cuidados em Oncologia:

- Desde a suspeita de diagndstico até ao presente (16 questdes);
- Fase de diagnostico (5 questdes);

- DecisGes sobre o tratamento (19 questdes);

- Cirurgia (9 questGes);

- Quimioterapia (10 questdes);

- Radioterapia (10 questdes);

- Apds conclusdo do tratamento (5 questoes).

Cada questdo tem 5 opgdes de resposta, de “nunca” a “sempre”, ou de “discordo totalmente” a
“concordo totalmente” (escala de Likert de 1 a 4), sendo possivel selecionar também “ndo

aplicavel”.

Tradugao

A tradugdo do questionario PACE para a lingua portuguesa foi feita segundo as orienta¢des da
Organizagdo Mundial de Saude (OMS), com tradugdo inglés-portugués, traducdo reversa

portugués-inglés, revisdo e pré-teste.?’



A traducdo inglés-portugués foi feita de forma independente por 4 elementos com experiéncia
na drea da saude e investigacao, cuja lingua mae é o portugués, sendo também fluentes em

Inglés. As discrepancias entre as 4 versdes foram discutidas até se chegar a um consenso.

A traducdo reversa foi realizada por uma tradutora nascida em Portugal, com experiéncia em

traducdo de documentos na area médica.

A versado final foi obtida pela discussao entre 2 membros da equipa ja referida, com revisdo por

2 elementos externos, fluentes em ambas as linguas.

Adaptdmos o aspeto grafico do questionario PACE, originalmente concebido para

preenchimento online, para permitir preenchimento intuitivo em formato impresso.

Versao Portuguesa do questionario PACE

A Versdo Portuguesa do questionario PACE (apéndice 2) é constituida por 81 questdes, que
avaliam, em doentes oncoldgicos, a percecao das experiéncias com comunicacao ao longo dos

cuidados, desde a suspeita de cancro até ao dia em que preenchem o questiondrio.

Tal como no questionario original, as 81 questdes da Versao Portuguesa do PACE estdo divididas
em 7 grupos. Cada conjunto de questdes aborda o periodo especifico dos cuidados oncoldgicos

enunciado no seu titulo:

- Questdes Principais — desde a suspeita de diagndstico até a data em que o questiondrio foi

preenchido

- Diagndstico — fase de comunicacdo do diagndstico

- Tratamento - fase de decisdo da estratégia terapéutica
- Cirurgia

- Quimioterapia

- Radioterapia

- Depois do tratamento completo

Uma vez que o questiondrio foi administrado a doentes que estavam ainda sob tratamento,
excluimos o grupo Depois do tratamento completo. Assim, foram administradas apenas 75

questdes das 81 que resultaram da tradugao.



Pré Teste

Administramos 10 questiondrios como teste piloto para averiguar a validade de face do
guestionario. Avalidmos se os doentes compreendiam o que era questionado e se as respostas
correspondiam ao que era perguntado. Assim, assegurdamos que cada questdo avaliava os

parametros pretendidos.

Durante esta fase, ouvimos comentarios como “isto pergunta tudo o mesmo”, sugerindo que os
doentes tinham dificuldade em compreender a que fase dos cuidados se referia cada questao.
Acrescentamos um subtitulo explicativo ao titulo de grupo de cada grupo de questdes, o que

resolveu o problema.

Apds estas alteracdes, o questiondrio era compreendido pela populagdo alvo.

Amostra

Aplicdmos a versdo portuguesa do questiondrio PACE numa amostra consecutiva, por
conveniéncia, de doentes sob tratamento com quimioterapia no Hospital de Dia do CHUP. Esta
€ uma estrutura transversal de apoio a todo o Centro Hospitalar, com organizacao e espaco fisico

proprios, onde os doentes oncoldgicos realizam os tratamentos de quimioterapia.

Foram excluidos os doentes que ndo reuniam condigdes fisicas ou psicoldgicas para responder

ao questionario.

A aplicagdo dos questionarios foi realizada sempre pelas mesmas investigadoras e decorreu de

13 de janeiro e 2 de margo de 2020.

Desenhamos os questionarios para autopreenchimento, mas foram lidos em voz alta para
doentes que assim o pedissem, por dificuldades fisicas, visuais ou baixa escolaridade. Os

comentarios relevantes foram anotados e recolheram-se dados demograficos basicos.

Andlise estatistica

Os dados recolhidos foram introduzidos numa base de dados e a analise estatistica foi realizada

recorrendo ao Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) ® vers3o. 26.0.



A andlise dos dados incluiu estatistica descritiva, com mediana e amplitude interquartil para
descrever as varidveis continuas, e com frequéncias e percentagens para as varidveis
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categodricas. A percentagem de respostas “ndo aplicavel” em cada questao foi estimada para

identificar os aspetos da comunica¢do que os doentes valorizaram menos. A percentagem de
participantes que selecionaram a resposta mais positiva em cada questdo (“sempre”, “concordo
totalmente” ou “excelentes”) foi calculada para conhecer a perspetiva dos doentes sobre a
comunicacdo experienciada aos longo das diversas fases de cuidados. A contabilizacdo das
respostas mais positivas permitiu evidenciar que nenhum aspeto da comunicac¢do ficou aquém

das necessidades e expetativas dos doentes. Qualquer opgao abaixo dessas respostas revelaria

gue algo deveria ter sido diferente e que, portanto, poderia ser melhorado.

Para avaliar se as questdes individuais se relacionavam com a experiéncia global com

comunica¢do em cada fase de cuidados foram calculadas correlagdes bivariadas e multiplas:

- Correlagdo bivariada (correlagdo de Spearman) para analisar, dentro de cada fase de cuidados,
a relagcdo entre o score de cada questdo individual (item) e o correspondente score da
classificacdo geral de comunicacdo (total). Por exemplo: a relacdo da questdo “Sabia quem
contactar se tivesse alguma pergunta ou preocupac¢do”, com a classificacdo obtida na questdo
“Globalmente, como classificaria as suas experiéncias com comunicagdo, durante o periodo em

gue estava a receber quimioterapia?”;

- Correlagdo multipla para analisar, dentro de cada fase de cuidados, a explicacdo coletiva de

todos os itens na classificacdo geral de comunicagao.

A semelhanca do estudo original, estas analises foram usadas para averiguar se as questdes
(itens) individuais ou em conjunto conseguiam captar os aspetos mais pertinentes das
experiéncias de comunicagao do doente durante a fase correspondente de cuidados. Havendo
uma correlacdo elevada entre os scores obtidos nas questdes individuais e os scores obtidos na
classifica¢do global, significaria que os itens de cada conjunto de questdes conseguiram explicar
individual e coletivamente uma percentagem razodvel da variacdo da classificagdo geral

III

correspondente. Para todas as andlises de correlagdo, as respostas “ndo aplicavel” foram

consideradas como omissas.

Para avaliar o grau de confiabilidade e consisténcia interna do instrumento, foi calculado o

coeficiente a de Cronbach para cada grupo de questdes.



Os scores das classificacdes globais da experiéncia em comunicacdao em cada fase de cuidados
foram comparados, considerando a idade (<65 anos e 265 anos) e o tempo em quimioterapia (<
1 més, 1 e 6 meses e > 6 meses), pelo teste ndo paramétricos de Kruskal-Wallis. Um valor de P

inferior a 0.05 foi considerado estatisticamente significativo.



Resultados

Amostra

O questiondrio foi aplicado numa amostra de 100 doentes oncoldgicos sob quimioterapia,
considerando os critérios de exclusdo anteriormente descritos. A idade mediana foi de 62 anos
[amplitude interquartil 51-70], com uma ligeira predominancia do sexo feminino (52%). As

caracteristicas demograficas da amostra estdo descritas na Tabela 1.
(inserir Tabela n2 1 aqui)

Seis participantes ndo concluiram o preenchimento do questionario: cinco pediram interrupgao
por ndo estarem disponiveis, fisica e psicologicamente, para continuar, e um que se verificou

que desconhecia o diagndstico.

Percentagem de resposta “Nao aplicavel”

A resposta “Ndo Aplicavel” foi assinalada numa percentagem superior a 10% em 7 das 75

questoes:

- “A minha equipa de (...) ajudou-me a lidar com sentimentos dificeis, como o medo, a ansiedade

e sentir-me em baixo” durante a quimioterapia (13%) e radioterapia (28%);

- “Os médicos e enfermeiros ouviram o que eu tinha a dizer sobre como a (...) me estava a afetar”
na quimioterapia (16%) e radioterapia (22%). Foram registados comentarios como “nunca

mostrei” ou “ja venho preparada para isso tudo”;

- “Os meus médicos respeitaram os meus desejos de tentar tratamentos adicionais” nos grupos

Cirurgia, Quimioterapia e Radioterapia (87%-94%).

Avaliacao das caracteristicas psicométricas do questiondrio

A Tabela 2 apresenta a amplitude das correlagbes bivariadas (item-total), as correlagGes

multiplas e os resultados obtidos para o a de Cronbach.
(inserir Tabela n2 2 aqui)

As correlagbes bivariadas apresentam uma classificacdo de Cohen?! desde baixa a forte. As
correlagBes bivariadas mais baixas (<0.20) em todo o questiondrio foram as relativas as

seguintes questdes:
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- Questdes Principais: “Sabia a quem poderia recorrer no sistema de cuidados de saude se
estivesse preocupado/a com algo que pudesse ter corrido mal com os meus cuidados” e “Senti-

me a vontade para falar sobre tudo o que me vinha a cabe¢a”;

- Decisdao de tratamento: “Percebi porque tomamos as decisdes que tomamos”. Registdmos
comentdrios como “Decisées ndo era eu que tomava, nem as queria tomar. Os médicos é que

sabem" e “A doeng¢a ndo é para se perceber, é para se tratar”;

- Radioterapia: “Sabia quem contactar se tivesse alguma pergunta ou preocupacdo” e “Foi-me
dada informacdo suficiente, no momento certo, sobre como evitar ou lidar com os efeitos

laterais”;

A correlacdo bivariada mais alta foi obtida na questdao “Foi-me dito que tinha cancro de forma
sensivel e cuidadosa”. Os comentdrios registados revelam que muitos doentes souberam do
diagndstico fora de um ambiente de consulta, durante a realizacdo de exames de imagem ou
através de administrativos. Outros referiram brusquiddo: “ndo queria ser operada (...). A médica,

L

para me convencer a ficar, contou "a bruta" que tinha cancro. Fiquei em choque 2 semanas”, e
desconforto perante o uso de jargdo médico “Foi com palavras caras, tive de ir pesquisar. E mais

humano ser mais simples”;

A avaliagdo da consisténcia interna da versao portuguesa do questionario PACE revelou valores
de a de Cronbach adequados para todas as dimensdes, variando ente 0.81 e 0.95. Para esta

|”

determinacgdo, as questBes (dominios) com mais de 80% de respostas “ndo aplicavel” foram

eliminadas.

Percentagens de respostas mais positivas

Considerando todas as fases de cuidados, e excluindo as questées com percentagens de “Nado
Aplicavel” acima de 80%, a percentagem de participantes a escolher a resposta mais positiva

variou entre 50,5% e 94,4%.

As questdes com maior percentagem de respostas positiva pertenciam ao grupo da radioterapia
(N=18). Excluindo as desta fase, as questdes com maior percentagem de respostas positivas
foram “Senti que toda a gente trabalhou em conjunto, como equipa, para cuidar de mim” (92%)

e “Recebi o tratamento que era melhor para mim.” (91,7%).

As questdes com menor percentagem de resposta positiva foram “Fui encorajado/a dar a minha

opinido sobre que opc¢Ges de tratamento eu preferia” e “Foi-me dito que tinha cancro de forma

11



sensivel e cuidadosa”. Foram partilhados comentarios como "eu preferia o qué? Eu ndo percebo

n «

nada disto" “os doentes nGo tém que preferir tratamento nenhum, porque ndo sabem medicina”;
“Era assim que eu queria”. Contudo, alguns revelavam que “ndo houve uma conversa sobre o
tratamento”. Muitos doentes sentiam-se angustiados por ndo compreenderem porque outros
doentes tinham opc¢bes de tratamento diferentes: “fui percebendo que hd pessoas que fazem
tratamentos mais agressivos (...), e ndo percebo porqué. Ndo me foi apresentado um plano";

“Ndo compreendi porque fiz quimioterapia e depois cirurgia. Uma amiga minha foi logo operada.

Foram tempos dificeis, sé queria libertar-me da doenga”.

A Figura 1 ilustra a percecdo global dos doentes sobre a comunicacdo em cada uma das fases

dos seus cuidados oncolégicos.
(inserir Figura n2 1 aqui)

As figuras 2 e 3 permitem distinguir, dentro de fases especificas dos cuidados, aspetos concretos

que representam pontos fortes e fracos da comunicagdo:
(inserir Figura n2 2 aqui)

(inserir Figura n2 3 aqui)

N3do encontramos diferencas estatisticamente significativas entre grupos de diferentes idades

(<65; 265 anos) nem com diferentes tempos de quimioterapia (< 1 més, 1 e 6 meses e > 6 meses).
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Discussao

Neste estudo traduzimos e adaptamos, para lingua portuguesa, um questionario sobre
comunica¢do em doentes oncoldgicos, e avalidmos a sua fiabilidade e aplicabilidade na percecao

das suas experiéncias com comunicac¢do ao longo das varias fases dos cuidados.

A adaptacdo da versdo portuguesa do questionario PACE apresenta uma boa consisténcia
interna, refletindo homogeneidade entre os itens, o que é desejavel num instrumento cujo
objetivo é “medir” a experiéncia da comunica¢do por meio de multiplos itens.?? No entanto,
algumas das correlagGes obtidas entre o score das questdes individuais e a classificacdo global
foram muitas baixas (<0.20). Estas correla¢des (questdo individual — classificacdo total)
permitem captar alguns aspetos das experiéncias de comunicacdo em cada fase de cuidados,
uma vez que individual e coletivamente explicam a variacdo da classificagdo geral. A maioria das

correlagbes ficou aquém das conseguidas pela autora.®

A adaptagdo de um questionario ndo passa apenas pela sua traducdo. Para adaptar um
instrumento culturalmente, é necessdrio aplica-lo num grupo de doentes alvo e identificar
fragilidades, que ndo foram detetadas no pequeno grupo usado no pré-teste deste estudo. A
aplicacdo da versdo portuguesa do questionario numa amostra de 100 doentes permitiu-nos
perceber algumas dificuldades na aplicabilidade das questdes, sugerindo que algumas delas ndo
se adequam a amostra que preencheu o questiondrio. Acreditamos que isso se pode justificar
pelas diferengas culturais e de modelo médico entre Portugal e os EUA, que ja foram
mencionadas em alguns estudos.}”?® Seria interessante adaptar o questiondrio ao nosso
contexto, averiguando previamente que pontos é que os doentes consideram importantes para
abordar nos seus cuidados. Este foi o método usado pelos autores do PACE, que realizaram

entrevistas semiestruturadas para este construir o questionario.*?*

|ll

Apenas 7 das 75 questdes obtiveram uma percentagem de resposta “ndo aplicdvel” superior a
10%. Quatro delas relacionam-se com o apoio na gestdo de emog¢bes durante os cuidados e
partilha de que forma o tratamento afetou a pessoa. Isto pode significar que os doentes ndo
estdo a espera de que as equipas oncoldgicas representem um papel ativo nestas areas. Os
comentarios registados comprovam que o tema ndo é usualmente abordado nem pelos doentes
nem pelos médicos. O respeito pelo desejo de tratamentos adicionais foi também desvalorizado

pelos pacientes, tendo elevadas percentagens de resposta “ndo aplicavel”. Isto sugere que esta

guestdo ndo se coloca na nossa realidade.

A correlagdo bivariada mais baixa em todo o questiondrio foi a da questdo “Sabia quem

contactar se tivesse alguma pergunta ou preocupac¢do” na radioterapia. Ndo consideramos os
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resultados dada a reduzida a amostra disponivel e o facto de o procedimento nao ser realizado
no CHUP. A segunda correlacdo mais baixa foi a calculada para a questao “Percebi porque
tomamos as decisdes que tomamos”. Os comentarios mencionados pelos doentes mostram que
alguns ndo sentem necessidade de entender todas as decisdes dos seus cuidados. Assumem que
esse é um papel dos médicos, e alguns afirmam que preferem nao ser envolvidos nas decisdes.
Assim, compreende-se que a sua resposta a esta questdao ndo influencie a sua classificacao da

comunicagdo na decisdo sobre o tratamento.

A correlagdo bivariada mais alta foi a da questdo “Foi-me dito que tinha cancro de forma sensivel
e cuidadosa”, sugerindo que os pacientes valorizam a forma como lhes é comunicada esta
noticia. Recebemos relatos de experiéncias negativas neste ambito, que terdo influenciado a
percegdo da comunicagdo nesta fase, o que mostra a sua importdncia para os pacientes, e a

necessidade de investir na formacdo nesta darea.

A Figura 1 permite observar as fases dos cuidados que tém espaco para melhorias, e as Figuras
2 e 3 revelam quais os aspetos concretos da comunicacdo em que se podera investir. Foi na fase
de diagndstico que encontramos mais fragilidades, especificamente na comunicacdo do
diagndstico, e na explicacdo das decisbes a tomar. Isto é coerente com o que foi discutido
anteriormente. Num estudo europeu de 2016, os oncologistas do Hospital de S. José (Lisboa)
classificaram a sua confianca na capacidade de comunicar mas noticias numa média de 84, de 0
a 100. ™ No Hospital Central de Coimbra, 85% dos profissionais admitiram necessitar de treino
em comunicacdo de mas noticias.® No Instituto Portugués de Oncologia, 47 doentes foram
entrevistados acerca das suas opinides sobre comunicagdo nesta fase, e 47% classificou-a como
pobre.’” No artigo que validou o questiondrio PACE, a comunicacdo do diagndstico de cancro
também revelou estar aquém das necessidades dos doentes.' Isto reforca a utilidade de investir

na formagdo académica e pds graduada na comunicagdo clinica.

A questdo com menor percentagem de resposta mais positiva foi “Fui encorajado/a a dar a
minha opinido sobre que opc¢des de tratamento eu preferia”. Isto revela coeréncia com o
descrito anteriormente sobre ndo haver envolvimento habitual do doente nas decisées. Embora
muitos pacientes afirmem que esta deve ser uma decisdo dos médicos, outros admitem que ndo
houve uma decisdo conjunta, e sentem necessidade de compreender se haveria uma estratégia
diferente. Isto podera ser colmatado questionando cada doente acerca de como pretende ser

envolvido na tomada de decisdes sobre o seu tratamento.
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Nao encontrdmos diferencas significativas entre a classificacdo global da comunicacdo nos
doentes com diferentes idades e tempos de quimioterapia. Isto sugere que as necessidades na

comunicacao sdo continuas.

Este estudo tem limitacdes. Por se tratar de um estudo transversal, incluiu doentes em
diferentes fases dos cuidados, com tempos de quimioterapia variados. Além disso, aplicando o
guestiondrio numa Unica unidade de cuidados oncolégicos, ndo é necessariamente
representativo de toda a populacdo portuguesa. O facto de os participantes estarem sob
tratamento podera influenciar os resultados, pois se incluissemos também doentes que ja o
concluiram, como no questiondrio original, teriam outra perspetiva e os resultados seriam

diferentes.
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Conclusao

Conhecer a perspetiva dos doentes acerca da comunicagdo ajuda os profissionais a melhorar a
prestacdo de cuidados. A aplicacdo da versdo portuguesa do questiondrio PACE é a primeira
traducdo e adaptacdo deste instrumento e mostra a necessidade de desenvolver um
questionario mais adaptado a nossa cultura e contexto clinico. Os resultados obtidos identificam
pontos fortes e fracos na comunica¢do, constituindo uma orientagdo para as equipas
melhorarem nesta drea. A comunicacdo na fase de diagndstico demonstrou ter bastante
impacto nos doentes, nomeadamente na transmissao de mas noticias, pelo que seria util investir

nestes aspetos da comunicacdo ao nivel da formag¢ao médica.
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Tabelas

Tabela 1 - Carateristicas demograficas dos participantes

N %
Total 100 100
Género
Feminino 52 52
Masculino 48 48
Idade (anos)
Mediana; amplitude 62 51-70
interquartil
Escolaridade
12 Ciclo 40 40
22 Ciclo 12 12
32 Ciclo 2 2
Ensino basico 8 8
Ensino Secundario 17 17
Ensino Superior 21 21
Estado civil
Solteiro/a 8 8
Casado/a 76 76
Divorciado/a 9 9
Vilivo/a 7 7
Situacao laboral
Empregado 8 8
Baixa 49 49
Reformado 42 42
Desempregado 1 1
Tempo desde diagndstico
Menos de 3 meses 8 8
3-11 meses 43 43
1-3 anos 24 24
Mais de 3 anos 23 23
Tempo desde inicio da
quimioterapia
Menos de 1 més 32 32
1-6 meses 29 29
7-11 meses 6 6
1-3 anos 22 22
Mais de 3 anos 11 11
Tempo desde ultima cirurgia
oncoldgica (N=55)
Menos de 1 més 2 3,6
1-6 meses 22 40
7-11 meses 4 7,3
1-3 anos 16 29,1
Mais de 3 anos 11 20
Tempo desde ultima sessdo de
radioterapia (N=19)
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Menos de 1 més 2 10,5
1-6 meses 2 10,5
7-11 meses 2 10,5
1-3 anos 11 57,9
Mais de 3 anos 2 10,5
Tipo de cancro
Cabeca/pescoco 1 1
Mama 13 13
Pulmao 11 11
Gastrointestinal 46 46
Uroldgico 11 11
Ginecoldgico 9 9
Outros 7 7
Desconhece 2 2
Estadio
Locorregional 22 22
Metastizado 62 62
Desconhece 16 16

Tabela 2 - Fidelidade das dimensdes estudadas

Amplitude das

Fase dos cuidados n correlagcdes item- Correlacoes a de Cronbach
total (rho)* multiplas (R)
Questdes Principais 100 0.18a0.39 0.60 0.86
Diagnéstico 98 0.41a0.64 0.76 0.81
Tratamento 98 0.14a20.44 0.78 0.91
Quimioterapia** 96 0.32a0.44 0.61 0.88
Cirurgia** 53 0.39a0.60 0.61 0.89
Radioterapia** 18 -0.03a0.55 0.64 0.95

*Correlagdo de Spearman **Excluindo a questdo com >80% de respostas “ndo aplicavel”
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Figuras
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Figura 1 - Classificagéo global da comunicacéo nas diferentes fases dos cuidados oncolégicos
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Figura 2 - Classificagdo das experiéncias com comunicagdo na fase de diagndstico
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Quimioterapia
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Senti que os meus médicos e enfermeiros me [ ZITesNs 3l2 1

transmitiram otimismo e esperanca.
A minha equipa de Oncologia ajudou-me a lidar

com sentimentos dificeis, como o medo, a [ EN7SONIEToN 7.1 Il

ansiedade e sentir-me em baixo.

Recebi informagéo consistente de todos os [ NEEE o3 1

médicos e enfermeiros.
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pergunta ou preocupagao.
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Figura 3 - Classificagéo das experiéncias com comunicacdo na fase de quimioterapia
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Anexos

Apéndice 1 — Questionario Patient Assessment of Cancer Communication Experiences

Core Item Set

1. | was treated with sensitivity and respect.?

2. | felt known as a person.?

3. | felt listened to.?

4. | felt comfortable asking questions and voicing my concerns.?

5. | felt that everyone worked together as a team in taking care of me.?

6. My wishes were respected. ?

7.1 got the information | needed, when | needed it.?

8. | got clear, understandable information. 2

9. | knew who to contact if | had a question or concern.?

10. | felt comfortable bringing up anything that was on my mind.?

11. | got consistent information from all my doctors and nurses; everyone was on the same page.?

12. My cancer care team helped me cope with any uncertainty or unknowns. @

13. My cancer care team helped me cope with difficult feelings, like fear, anxiety, and feeling down. ?

14. | felt optimism and hope from my doctors and nurses. ?

15. I was involved in making decisions as much as | wanted.?

16. | knew who in the healthcare system | could reach out to if | was worried that something had gone wrong with
my care.?

17. Overall, how would you rate your experiences with communication related to your cancer care, from the time
there was a suspicion that you might have cancer, through the present?®

Diagnosis Item Set

18. I was told | had cancer in a way that was sensitive and caring. ¢

19. The person who told me | had cancer was the right person to tell me. ¢

20. My cancer care team helped me cope with the uncertainty or unknowns about my diagnosis. €

21. Soon after | was told | had cancer, someone was available to answer my questions about my diagnosis and next
steps. ¢

22. Soon after | was told | had cancer, | knew what would happen next, and what decisions | would face. ¢

23. Overall, how would you rate your experiences with communication when you were diagnosed with cancer?®

Treatment Decision Making Item Set

N
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24. | got clear, understandable information about treatments we were considering. ?

25. | knew who to contact if | had a question or concern.?®

26. | felt comfortable bringing up anything that was on my mind.?

27. | got consistent information from all my doctors and nurses; everyone was on the same page. ?

28. My cancer care team helped me cope with the uncertainty or unknowns about my treatment decisions. ?

29. | was given the right amount of information, at the right time, on my treatment choices.?

30. | understood what treatment choices were available to me.?

31. | understood the risks of my different treatment choices.?

32. | understood the likely benefits of different treatment choices.?

33. | got a clear recommendation about what treatment approach would be best for me.?

34. | understood why my doctor recommended a certain treatment approach.?

35. | was involved in making decisions as much as | wanted.?

36. | felt comfortable telling my doctor my thoughts and feelings about my treatment choices. ®

37. 1 was encouraged to ask questions about my treatment choices.?

38. I was encouraged to give my opinion about what treatment choices | would prefer.?

39. | felt my doctor understood what was important to me, and considered that in recommending a treatment. ?

40. | understood why we made the decisions we did.?

41. | got the treatment that was best for me.?

42. | was told clearly whether the treatment(s) we chose would be likely to cure my cancer.?

43, Overall, how would you rate your experiences with communication as you decided about your treatment?®

Surgery Iltem Set

44. | was given enough information, at the right time, on how to avoid or deal with any possible complications of
my surgery.?

45. | was given enough information, at the right time, on what to expect from my surgery.?®

46. | was given enough information, at the right time, on how to take care of myself after surgery.?

47 | knew who to contact if | had a question or concern.?

48. | got consistent information from all my doctors and nurses. ?

49. My surgery team helped me cope with difficult feelings, like fear, anxiety, and feeling down. ?

50. | felt optimism and hope from my doctors and nurses. ?

51. The doctors and nurses listened to what | had to say about how | was recovering from the surgery. ?
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52. My doctors respected my wishes about trying additional treatments. @

53. Overall, how would you rate your experiences with communication related to your surgery?®

Chemotherapy Item Set

54. | was given enough information, at the right time, on how to avoid or deal with the side effects of
chemotherapy.?

55. | was given enough information, at the right time, on what to expect during chemotherapy.?

56. | was given enough information, at the right time, on how to take care of myself during chemotherapy. ?

57. I felt that the doctors and nurses worked together as a team in taking care of me.?

58. | knew who to contact if | had a question or concern.?

59. | got consistent information from all my doctors and nurses.?

60. My cancer care team helped me cope with difficult feelings, like fear, anxiety, and feeling down.?

61. | felt optimism and hope from my doctors and nurses. ?

62. The doctors and nurses listened to what | had to say about how the chemotherapy was affecting me. ?

63. My doctors respected my wishes about trying additional treatments. @

64. Overall, how would you rate your experiences with communication during the period you were receiving
chemotherapy?®

Radiation Item Set

65. | was given enough information, at the right time, on how to avoid or deal with side effects of radiation.?

66. | was given enough information, at the right time, on what to expect during my radiation treatment. ?

67. | was given enough information, at the right time, on how to take care of myself during radiation. ®

68. | felt that the doctors and nurses worked together as a team in taking care of me.?

69. | knew who to contact if | had a question or concern.?

70. | got consistent information from all my doctors and nurses.?

71. My cancer care team helped me cope with difficult feelings, like fear, anxiety, and feeling down.?

72. | felt optimism and hope from my doctors and nurses. ?

73. The doctors and nurses listened to what | had to say about how the radiation treatments were affecting me.?

74. My doctors respected my wishes about trying additional treatments. ?

75. Overall, how would you rate your experiences with communication during the period when you were receiving
radiation treatment?”®

Once Treatment was Completed Item Set

76. | had help with difficult feelings, like fear, anxiety, and feeling down.?




77. 1 was given enough information on possible long-term side effects of my cancer treatment(s).?

78. | felt that my doctors and nurses listened to my concerns about whether my cancer treatment(s) worked.?

79. | knew where to go for my different health care needs.?

80. | knew what sort of follow up care | should have, and when to get it.?

81. Overall, how would you rate your experiences with communication after you completed treatment?®

Response options: ?Never, Sometimes, Usually, Always, Does not apply; "Excellent, Very Good,
Good, Fair, Poor; Strongly Disagree, Disagree, Agree, Strongly Agree, Does not apply
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Apéndice 2 — Versdo Portuguesa do questionario PACE

Questodes principais

WO NOULAWNE

(R
= o

12.
13.

14.
15.
16.

17.

Fui tratado/a com sensibilidade e respeito.

Senti-me reconhecido/a como pessoa.

Senti que fui ouvido/a.

Senti-me a vontade para fazer perguntas e falar das minhas preocupacgdes.

Senti que toda a gente trabalhou em conjunto, como equipa, para cuidar de mim.

Os meus desejos foram respeitados.

Recebi a informacdo que precisava, quando precisei.

Recebi informacdo clara e compreensivel.

Sabia quem poderia contactar caso tivesse uma pergunta ou preocupacgao.

Senti-me a vontade para falar sobre tudo o que me vinha a cabeca.

Recebi informacdo consistente de todos os médicos e enfermeiros; todos estavam em
sintonia.

A minha equipa de Oncologia ajudou-me a lidar com qualquer incerteza ou desconhecido.
A minha equipa de Oncologia ajudou-me a lidar com sentimentos dificeis, como medo,
ansiedade e sentir-me em baixo.

Senti que os meus médicos e enfermeiros me transmitiram otimismo e esperanga.

Fui envolvido/a na tomada de decisGes tanto quanto eu queria.

Sabia a quem poderia recorrer no sistema de cuidados de saude se estivesse
preocupado/a com algo que pudesse ter corrido mal com os meus cuidados.
Globalmente, como classificaria as suas experiéncias com comunicacao, relacionadas com
os seus cuidados oncolégicos, desde que surgiu a suspeita de que pudesse ter cancro até
ao presente? ?

Diagnostico®

18. Foi-me dito que tinha cancro de forma sensivel e cuidadosa.

19. A pessoa que me disse que eu tinha cancro foi a pessoa certa para mo dizer.

20. A minha equipa de Oncologia ajudou-me a lidar com as incertezas e o desconhecido
acerca do meu diagnéstico.

21. Logo apds me terem dito que tinha cancro, houve alguém disponivel para responder as
minhas perguntas sobre o diagndstico e os préximos passos.

22. Logo apds me terem dito que tinha cancro, soube o que aconteceria a seguir e que
decisdes teria de enfrentar.

23. Globalmente, como classificaria as suas experiéncias com comunicagao, quando foi
diagnosticado/a com cancro? ®

Tratamento®

24. Recebi informacao clara e compreensivel sobre os tratamentos que estdvamos a
considerar.

25. Sabia quem contactar se tivesse alguma pergunta ou preocupacao.

26. Senti-me a vontade para falar sobre tudo o que me vinha a cabecga.

27. Recebi informacdo consistente de todos os médicos e enfermeiros; todos estavam em

sintonia.
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28. A minha equipa de Oncologia ajudou-me a lidar com a incerteza ou desconhecido acerca
das minhas decisdes de tratamento.

29. Recebi a quantidade certa de informacdo, no momento certo, sobre as minhas opc¢des de
tratamento.

30. Percebi que op¢des de tratamento estavam disponiveis para mim.

31. Percebi os riscos das minhas diferentes op¢des de tratamento.

32. Percebi os beneficios provaveis das diferentes op¢des de tratamento.

33. Recebi uma recomendacao clara sobre qual abordagem terapéutica seria melhor para
mim.

34. Percebi porque é que o meu médico recomendou uma determinada abordagem
terapéutica.

35. Fui envolvido/a na tomada de decisGes tanto quanto eu queria.

36. Senti-me a vontade para conversar com o meu médico sobre o que pensava e sentia
acerca das minhas opc¢des de tratamento.

37. Fuiencorajado/a a fazer perguntas sobre as minhas opg¢des de tratamento.

38. Fuiencorajado/a a dar a minha opinido sobre que opgdes de tratamento eu preferia.

39. Senti que o meu médico percebeu o que era importante para mim, e considerou isso ao
recomendar um tratamento.

40. Percebi porque tomamos as decisées que tomamos.

41. Recebi o tratamento que era melhor para mim.

42. Foi-me dito claramente se o(s) tratamento(s) que escolhemos iria(m) provavelmente
curar o meu cancro.

43. Globalmente, como classificaria as suas experiéncias com comunicagdo, na altura em que
o tratamento para o seu cancro foi decidido? ®

Cirurgia®

44. Foi-me dada informagao suficiente, no momento certo, sobre como evitar ou lidar com
quaisquer possiveis complicagdes da minha cirurgia.

45. Foi-me dada informagao suficiente, no momento certo, sobre o que esperar da minha
cirurgia.

46. Foi-me dada informacao suficiente, no momento certo, sobre como cuidar de mim apds a
cirurgia.

47. Sabia quem contactar se tivesse alguma pergunta ou preocupacao.

48. Recebiinformagdo consistente de todos os médicos e enfermeiros.

49. A minha equipa de Cirurgia ajudou-me a lidar com sentimentos dificeis, como medo,
ansiedade e sentir-me em baixo.

50. Senti que os meus médicos e enfermeiros me transmitiram otimismo e esperanca.

51. Os médicos e enfermeiros ouviram o que eu tinha a dizer sobre como eu estava a
recuperar da cirurgia.

52. Os meus médicos respeitaram os meus desejos de tentar tratamentos adicionais.

53. Globalmente, como classificaria as suas experiéncias com comunicacdo relacionadas com

a sua cirurgia? ®

Quimioterapia®

54.

Foi-me dada informagdo suficiente, no momento certo, sobre como evitar ou lidar com os
efeitos laterais da quimioterapia.
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55.
56.
57.
58.
59.
60.

61.
62.

63.
64.

Foi-me dada informacao suficiente, no momento certo, sobre o que esperar durante a
quimioterapia.

Foi-me dada informacao suficiente, no momento certo, sobre como cuidar de mim
durante a quimioterapia.

Senti que os médicos e enfermeiros trabalharam em conjunto, como equipa, ao cuidar de
mim.

Sabia quem contactar se tivesse alguma pergunta ou preocupagao.

Recebi informacdo consistente de todos os médicos e enfermeiros.

A minha equipa de Oncologia ajudou-me a lidar com sentimentos dificeis, como o medo, a
ansiedade e sentir-me em baixo.

Senti que os meus médicos e enfermeiros me transmitiram otimismo e esperanca.

Os médicos e enfermeiros ouviram o que eu tinha a dizer sobre como a quimioterapia me
estava a afetar.

Os meus médicos respeitaram os meus desejos de tentar tratamentos adicionais.
Globalmente, como classificaria as suas experiéncias com comunicac¢do, durante o
periodo em que estava a receber quimioterapia? °

Radioterapia®

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.
73.

74.
75.

Foi-me dada informacao suficiente, no momento certo, sobre como evitar ou lidar com os
efeitos laterais da radioterapia.

Foi-me dada informacao suficiente, no momento certo, sobre o que esperar durante a
radioterapia.

Foi-me dada informacao suficiente, no momento certo, sobre como cuidar de mim
durante a radioterapia.

Senti que os médicos e enfermeiros trabalharam em conjunto, como equipa, ao cuidar de
mim.

Sabia quem contactar se tivesse alguma pergunta ou preocupagao.

Recebi informacdo consistente de todos os médicos e enfermeiros.

A minha equipa de Oncologia ajudou-me a lidar com sentimentos dificeis, como o medo, a
ansiedade e sentir-me em baixo.

Senti que os meus médicos e enfermeiros me transmitiram otimismo e esperanca.

Os médicos e enfermeiros ouviram o que eu tinha a dizer sobre como a radioterapia me
estava a afetar.

Os meus médicos respeitaram os meus desejos de tentar tratamentos adicionais.
Globalmente, como classificaria as suas experiéncias com comunica¢do durante o periodo
em que estava a receber radioterapia? °

Depois do tratamento completo®

76.
77.

78.

79.

80.
81.

Tive ajuda com sentimentos dificeis, como o medo, a ansiedade e sentir-me em baixo.
Foi-me dada informacgdo suficiente sobre os possiveis efeitos a longo prazo do(s) meu(s)
tratamento(s) do cancro.

Senti que os meus médicos e enfermeiros ouviram as minhas preocupacdes sobre se os
tratamentos do cancro funcionaram.

Eu sabia onde me dirigir pelas minhas diferentes necessidades de cuidados de saude.
Eu soube que tipo de seguimento eu deveria ter, e quando o ter.

Globalmente, como classificaria as suas experiéncias com comunica¢do, apos ter
completado tratamento?
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Opgoes de resposta:
2 Nunca, As vezes, Habitualmente, Sempre, N3o se aplica
b Excelentes, Muito Boas, Boas, Razoaveis, Pobres.

¢ Discordo totalmente, Discordo, Concordo, Concordo totalmente, Nao se aplica
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