Comunicacgao na Pratica Clinica, a Perspetiva dos Doentes com
Cancro: Tradugao do Questionario PACE (Patient Assessment Of
Cancer Communication Experiences) para Portugués
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RESUMO
Introdugao: A comunicagéo na pratica clinica é essencial para a qualidade dos cuidados de saude, com particular importancia na
Oncologia. O questionario Patient Assessment of Cancer Communication Experiences avalia a perspetiva dos doentes oncoldgicos
sobre a comunicagéo e identifica areas a melhorar. Este estudo consiste na sua tradugéo e validagéo para portugués, para identificar
essas areas.
Material e Métodos: Realizamos um estudo descritivo, observacional e transversal. O processo de tradugéo seguiu as normas da Or-
ganizagdo Mundial de Saude. Aplicamos os questionarios numa amostra de conveniéncia, em doentes sob tratamento antineoplasico
sistémico no Hospital de Dia do Centro Hospitalar Universitario do Porto, entre janeiro e margco de 2020. Calculamos o coeficiente de
Cronbach para cada fase dos cuidados, as correlagdes bivariadas e multiplas e, para cada questéo, a percentagem de respostas “ndo
aplicavel” e de resposta mais positiva.
Resultados: Participaram 100 doentes. O instrumento obtido possui boa consisténcia interna, mas tem questdes cuja classificagéo
nao se correlaciona satisfatoriamente com a opinido global das experiéncias com comunicagao na respetiva fase. O diagndstico foi a
fase que revelou menos experiéncias positivas, especificamente na transmissao da noticia.
Conclusao: Este estudo traduziu e validou uma parte do instrumento de avaliagdo de comunicagdo PACE, adaptando-o a realidade
portuguesa, e demonstra a necessidade de investir na fase de diagndstico, nomeadamente na transmissao de mas noticias.
Palavras-chave: Assisténcia Centrada no Doente; Comunicacdo em Saude; Garantia da Qualidade dos Cuidados de Saude; Inquéri-
tos e Questiomarios; Neoplasias; Portugal; Relagbes Médico-Doente; Tradugéo

ABSTRACT
Introduction: Communication in clinical practice is essential to healthcare quality, especially in Oncology. The Patient Assessment of
Communication Experiences questionnaire evaluates the perspective of cancer patients towards communication and identifies areas
that can be improved. This study consists in its translation and validation to European Portuguese, to identify these areas.
Material and Methods: We performed a descriptive, observational, cross-sectional study. The translation was conducted according to
the World Health Organization’s guidelines. We applied the questionnaires to a convenience sample, in patients under systemic anti-
neoplastic treatment at the Day Hospital of Centro Hospitalar Universitario do Porto, between January and March 2020. We calculated
the Cronbach’s Alpha for each phase of care, the bivariate and multiple correlations and, for each question, the percentage of “non
applicable” and most positive answers.
Results: We had 100 participants. The instrument we obtained ha good internal consistency, but the classification of some questions
does not correlate sufficiently with the global opinion about the experiences with communication in the respective phase. The diagnosis
phase revealed a lower proportion of positive experiences, particularly in terms of receiving the bad news.
Conclusion: This study translates and validates part of the communication assessment instrument PACE to the Portuguese language
and elicits the necessity to invest in the phase of diagnosis and disclosure of bad news.
Keywords: Health Communication; Patient-Centered Care; Physician-Patient Relations; Portugal; Quality Assurance, Health Care;
Surveys and Questionnaires; Translating

INTRODUGAO

A comunicagdo na pratica clinica tem sido alvo de in- teratura demonstra a relacdo entre a comunicacao clinica
vestigacdo em Portugal? e no resto do mundo.®># O inte- efetiva e a satisfagdo dos doentes, a melhoria na adeséo
resse particular na comunicagdo médico-doente deve-se a ao tratamento, o aumento da confianga dos doentes, o ali-
sua influéncia na qualidade dos cuidados de saude. A li- vio de sintomas e a redugédo da necessidade de exames
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complementares de diagnostico e do gasto de recursos na
saude.>"" Estad documentada também a importancia da co-
municagdo para os profissionais de saude. Médicos com
capacidades de comunicagéao insuficientes sofrem mais de
stress e burnout, o que traz consequéncias negativas para
a sua saude, vida pessoal e prestagao dos cuidados.""3

A comunicagdo médico-doente ganha particular impor-
tancia na oncologia, pelo impacto fisico e emocional que o
cancro desencadeia. A ameaga a vida, os multiplos trata-
mentos e as diversas perdas colocam estes doentes numa
situagédo de vulnerabilidade e de contacto frequente e pro-
longado com os servigos de saude. Por sua vez, os profis-
sionais enfrentam situagdes clinicas de grande exigéncia
emocional, como o contacto com a incerteza e a morte, di-
lemas na decisao de suspender tratamentos ativos e a ne-
cessidade de transmitir essas informacgdes aos doentes.® '

A comunicagéo é um importante indicador de satisfagdo
com os cuidados de saude. Varios estudos referem que a
insatisfagéo referida pelos doentes com cancro se associa
com maior frequéncia a experiéncias com a comunicagao
do que a outros fatores.'®'® Encontramos estudos que inci-
dem nesta tematica realizados em Portugal, nomeadamen-
te um focado em doentes referenciados para os Cuidados
Paliativos,'” e outro nas faixas etarias mais jovens.®

Nos Estados Unidos da América (EUA), foi desenvolvi-
do, em 2016, o questionario Patient Assessment of Cancer
Communication Experiences (PACE), (Apéndice 1: https://
www.actamedicaportuguesa.com/revista/index.php/amp/
article/view/14352/Apendice_01.pdf) para avaliar as ex-
periéncias das pessoas com cancro em relagdo a comu-
nicagéo ao longo dos cuidados, tendo-se tornado um ins-
trumento que auxilia os profissionais de Saude a delinear
estratégias de melhoria dos cuidados ao doente.” Este
questionario foi escrito em inglés, e tanto quanto € do nos-
so conhecimento ainda nao foi traduzido nem validado para
outras linguas.

Este estudo passou pela tradugdo e adaptagédo do
questionario PACE para a lingua portuguesa, e avaliagéo
da sua fiabilidade e aplicabilidade a perceg¢ao das experién-
cias de comunicagéo vivenciadas pelos doentes oncologi-
cos ao longo das varias fases dos cuidados. O nosso ob-
jetivo principal foi identificar aspetos passiveis de melhoria
nesta area.

MATERIAL E METODOS

Realizamos este estudo no Hospital de Dia do Centro
Hospitalar Universitario do Porto (CHUP) e desenvolvemo-
-lo em duas fases: tradugéo e adaptagéo cultural do ques-
tionario PACE (fase um) e aplicagéo da versao portuguesa
numa amostra de doentes oncoldgicos sob tratamento com
quimioterapia (fase dois). Esta fase constituiu um estudo
observacional, transversal e descritivo com componente
analitica.

Obtivemos a autorizagdo da primeira autora da verséo
original do questionario PACE para a tradugéo e aplicagao.
O estudo foi aprovado pela Comiss&o de Etica e autorizado
institucionalmente pelo CHUP. Solicitamos o consentimen-

to informado a todos aqueles que concordaram em partici-
par no estudo.

Procedimentos

O questionario PACE é constituido por 81 questdes,
distribuidas por sete conjuntos, cada um relativo a uma
fase dos cuidados em Oncologia:

» Desde a suspeita de diagndstico até ao presente (16
questdes);

» Fase de diagnéstico (cinco questdes);

» Decisbes sobre o tratamento (19 questdes);

« Cirurgia (nove questdes);

 Quimioterapia (10 questodes);

» Radioterapia (10 questdes);

» Apo6s conclusao do tratamento (cinco questdes).

Cada questao tem cinco opgdes de resposta, de “nun-
ca”’ a “sempre”, ou de “discordo totalmente” a “concordo
totalmente” (escala de Likert de 1 a 4), sendo possivel se-
lecionar também “n&o aplicavel”.

Tradugao

A tradugdo do questionario PACE para a lingua por-
tuguesa foi feita segundo as orientagdes da Organizagao
Mundial de Saude (OMS), com tradugao inglés-portugués,
traducdo reversa portugués-inglés, revisdo e pré-teste.°

A tradugéo inglés-portugués foi feita de forma indepen-
dente por quatro dos co-autores com experiéncia na area
da saude e investigacao, cuja lingua mae é o portugués,
sendo também fluentes em Inglés (IA, IF, DM e SM). As
discrepancias entre as quatro versdes foram discutidas até
se chegar a um consenso.

A traducao reversa foi realizada por uma tradutora nas-
cida em Portugal, com experiéncia em tradugédo de docu-
mentos na area médica.

Aversao final foi obtida pela discussao entre dois co-au-
tores, com revisado por dois profissionais externos, fluentes
em ambas as linguas.

Adaptamos o aspeto grafico do questionario PACE,
originalmente concebido para preenchimento online, para
permitir o preenchimento intuitivo em formato impresso.

Versao portuguesa do questionario PACE

A versao portuguesa do questionario PACE (Apéndice
2:  https://www.actamedicaportuguesa.com/revista/index.
php/amp/article/view/14352/Apendice_01.pdf) é constitui-
da por 81 questdes, que avaliam, em doentes oncolégicos,
a percecdo das experiéncias com comunicagado ao longo
dos cuidados, desde a suspeita de cancro até ao dia em
que preenchem o questionario.

Tal como no questionario original, as 81 questbes da
versdo portuguesa do PACE estdo divididas em sete gru-
pos. Cada conjunto de questdes aborda o periodo especifi-
co dos cuidados oncoldégicos enunciado no seu titulo:

* Questdes principais — desde a suspeita de diagnds-

tico até a data de preenchimento do questionario;

» Diagnostico — fase de comunicagao do diagndéstico

inicial da doenga oncoldgica;
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* Tratamento - discusséo das opgbes de tratamento
desde que o diagndstico foi descoberto até a data
de preenchimento do questionario;

» Cirurgia;

* Quimioterapia — administracdo de terapéutica anti-
neoplasica sistémica endovenosa desde o diagnoés-
tico da doenga atual até ao presente. (Este grupo
denomina-se ‘Chemotherapy’ no questionario ori-
ginal. Optamos para traduzir para ‘Quimioterapia’ e
ndo para ‘Terapéutica antineoplasica sistémica’ por
se tratar de um questionario de autopreenchimen-
to, sendo o termo ‘Quimioterapia’ mais amplamente
compreendido);

* Radioterapia - todas as sessdes que o doente reali-
zou no ambito da doenca atual;

* Depois do tratamento completo.

Uma vez que o questionario foi administrado a doen-
tes que estavam ainda sob tratamento, excluimos o grupo
“Depois do tratamento completo”. Assim, foram disponibili-
zadas apenas 75 questdes das 81 que resultaram da tradu-
céo.

Teste piloto

Administramos 10 questionarios como teste piloto para
averiguar a validade de face do questionario. Avaliamos se
os doentes compreendiam o que era questionado e se as
respostas correspondiam ao que era perguntado. Assim,
asseguramos que cada questdo avaliava os parametros
pretendidos.

Durante esta fase, ouvimos comentarios como “isto per-
gunta tudo o mesmo”, sugerindo que os doentes tinham
dificuldade em compreender a que etapa dos cuidados se
referia cada questdo. Acrescentamos um subtitulo explica-
tivo ao titulo de grupo de cada grupo de questdes, o que
resolveu o problema. Apds estas alteragdes, o questionario
era compreendido pela populagéo alvo.

Como estes questionarios pré-teste foram preenchidos
na totalidade e as alteragdes decorrentes da sua aplicagao
nao implicaram alteragdes significativas, nem comprome-
tiam a informacgao recolhida, optamos por incluir na amos-
tra final a informagéo recolhida junto destes 10 doentes.

Amostra

Aplicamos a versao portuguesa do questionario PACE
numa amostra consecutiva, por conveniéncia, de doentes
sob terapéutica antineoplasica sistémica endovenosa no
Hospital de Dia do CHUP. Esta é uma estrutura transversal
de apoio a todo o centro hospitalar, com organizagéo e es-
paco fisico proprios, onde os doentes oncoldgicos realizam
terapéutica antineoplasica. Uma vez que o questionario
incluia questdes com a expressao “A minha equipa de on-
cologia”, por uma questédo de coeréncia, incluimos apenas
aqueles que foram seguidos por Oncologia, e ndo por He-
matologia ou outra especialidade, pelo que incluimos uni-
camente tumores solidos.

Foram excluidos os doentes que ndo reuniam condi-
¢Oes fisicas ou psicoldgicas para responder ao questio-

nario, tais como os doentes com sintomas resultantes do
cancro ou do tratamento sistémico - como dor, prostragao
intensa, sonoléncia marcada ou dispneia - que os impe-
diam de participar no estudo, e os doentes que ndo pode-
riam realizar tratamento naquele dia devido a alteragbes
laboratoriais.

A aplicacdo dos questionarios foi realizada sempre pe-
las mesmas investigadoras e decorreu de 13 de janeiro a 2
de margo de 2020.

Desenhamos os questionarios para autopreenchimen-
to, mas alguns 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)® versdo
26.0.

A andlise dos dados incluiu estatistica descritiva, com
mediana e intervalo interquartil para descrever as variaveis
continuas, e com frequéncias e percentagens para as varia-
veis categoricas. A percentagem de respostas “nado aplica-
vel” em cada questéo foi estimada para identificar os aspe-
tos da comunicagédo que os doentes valorizaram menos. A
percentagem de participantes que selecionaram a resposta
mais positiva em cada questéo (“sempre”, “concordo total-
mente” ou “excelentes”) foi calculada para conhecer a pers-
petiva dos doentes sobre a comunicagéo experienciada ao
longo das diversas fases de cuidados. A contabilizagéo das
respostas mais positivas permitiu evidenciar que nenhum
aspeto da comunicacgéo ficou aquém das necessidades e
expetativas dos doentes. Qualquer opgédo abaixo dessas
respostas revelaria que algo deveria ter sido diferente e
que, portanto, poderia ser melhorado.

Para avaliar se as questbes individuais se relaciona-
vam com a experiéncia global com a comunica¢ao em cada
fase de cuidados foram calculadas correlagbes bivariadas
e multiplas:

* Correlagdo bivariada (correlagdo de Spearman)
para analisar, dentro de cada fase de cuidados, a
relagdo entre o score de cada questdo individual
(item) e o correspondente score da classificagéo ge-
ral de comunicagao (total). Por exemplo: a relagéo
da questao “Sabia quem contactar se tivesse algu-
ma pergunta ou preocupacao”, com a classificagéo
obtida na questao “Globalmente, como classificaria
as suas experiéncias com comunicagao, durante o
periodo em que estava a receber quimioterapia?”;

* Correlagdo multipla para analisar, dentro de cada
fase de cuidados, a explicagado coletiva de todos os
itens na classificagéo geral de comunicagéo.

A semelhanga do estudo original, estas analises fo-
ram usadas para averiguar se as questdes (itens) indivi-
duais, ou em conjunto, conseguiam captar os aspetos mais
pertinentes das experiéncias de comunicagéo do doente
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durante a fase correspondente de cuidados. Uma correla-
¢do elevada entre os scores obtidos nas questdes indivi-
duais e os scores obtidos na classificagdo global significa-
ria que os itens de cada conjunto de questdes conseguiam
explicar individual e coletivamente uma percentagem ra-
zoavel da variagao da classificagdo geral correspondente.
Para todas as andlises de correlagédo, as respostas “ndo
aplicavel” foram consideradas como omissas.

Para avaliar o grau de confiabilidade e consisténcia in-
terna do instrumento, foi calculado o coeficiente a de Cron-
bach para cada grupo de questdes.

Os scores das classificagdes globais da experiéncia
em comunicagdo em cada fase de cuidados foram com-
parados, considerando a idade (< 65 anos e = 65 anos)
e o tempo em quimioterapia (< 1 més, 1 e 6 meses e > 6
meses), pelos testes ndo paramétricos de Mann-Whitney e
Kruskal-Wallis. Um valor de p inferior a 0,05 foi considerado
estatisticamente significativo.

RESULTADOS
Amostra

O questionario foi aplicado numa amostra de 100 doen-
tes oncoldgicos sob quimioterapia, considerando os crité-
rios de exclusédo anteriormente descritos.

A idade mediana foi de 62 anos (intervalo interquartil
51 - 70), com uma ligeira predominancia do sexo feminino
(52%). As caracteristicas demograficas da amostra estao
descritas na Tabela 1.

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

Percentagem de resposta “Nao aplicavel”

A resposta “Nao aplicavel” foi assinalada numa percen-

tagem superior a 10% em sete das 75 questdes:

* “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%).

Avaliagdao das caracteristicas psicométricas do ques-
tionario

A Tabela 2 apresenta a amplitude das correlagdes biva-
riadas (item-total), as correlagdes multiplas e os resultados
obtidos para o a de Cronbach.

As correlagdes bivariadas apresentam uma classifica-
¢ao de Cohen?' desde baixa a alta. As correlagdes bivaria-
das mais baixas (< 0,20) em todo o questionario foram as
relativas as seguintes questoes:

Tabela 1 — Carateristicas demograficas dos participantes

n %
Total 100 100
Género
Feminino 52 52
Masculino 48 48
Idade (anos)
Mediana; intervalo interquartil 62 51-70
Escolaridade
1° Ciclo 40 40
2° Ciclo 12 12
3° 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
Viavo/a 7 7
Situacao laboral
Empregado 8 8
Baixa 49 49
Reformado 42 42
Desempregado 1 1
Tempo desde diagnéstico
Menos de 3 meses 8 8
3 - 11 meses 43 43
1-3anos 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
1-3anos 22 22
Mais de 3 anos 11 11
Tempo desde ultima cirurgia oncolégica (n = 55)
Menos de 1 més 2 3,6
1 -6 meses 22 40
7 - 11 meses 4 7,3
1-3anos 16 29,1
Mais de 3 anos 1" 20
Tempo desde ultima sessao de radioterapia (n = 19)
Menos de 1 més 2 10,5
1 -6 meses 2 10,5
7 - 11 meses 2 10,5
1-3anos 1 57,9
Mais de 3 anos 2 10,5
Tipo de cancro
Cabecal/pescoco 1 1
Mama 13 13
Pulmao 11 11
Gastrointestinal 46 46
Urologico 11 11
Ginecologico 9 9
Outros 7 7
Desconhece 2 2
Estadio
Locorregional 22 22
Metastizado 62 62
Desconhece 16 16
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Tabela 2 — Fidelidade das dimensdes estudadas

Fase dos cuidados n Amp"it; ﬁ_f;zlc(?rzglagées Correlagé(e;) e a de Cronbach §
Questdes principais 100 0,18a0,39 0,60 0,86 %
Diagnéstico 98 0,41 20,64 0,76 0,81 8
Tratamento 98 0,14 a 0,44 0,78 0,91 =
Quimioterapia** 96 0,32a0,44 0,61 0,88 =
Cirurgia** 53 0,39 a 0,60 0,61 0,89

Radioterapia** 18 -0,03 a 0,55 0,64 0,95

* Correlagdo de Spearman; ** Excluindo a questdo com > 80% de respostas “Nao aplicavel”

* Questbes principais: “Sabia a quem poderia recor-
rer 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 cabega”;

» Decisdo de tratamento: “Percebi porque tomamos
as decisbes que tomamos”. Registamos comenta-
rios como “Decisdes ndo era eu que tomava, nem as
queria tomar. Os médicos é que sabem” e “A doenca
nao é para se perceber, é para se tratar”;

» Radioterapia: “Sabia quem contactar se tivesse al-
guma pergunta ou preocupagao” e “Foi-me dada in-
formacao suficiente, no momento certo, sobre como
evitar ou lidar com os efeitos laterais”;

* Acorrelagao bivariada mais alta foi obtida na ques-
tdo “Foi-me dito que tinha cancro de forma sensivel
e cuidadosa”. Os comentarios registados revelam
que muitos doentes souberam do diagndstico fora
de um ambiente de consulta, durante a realizagéao
de exames de imagem ou através de administrati-
vos. Outros referiram brusquiddo: “ndo queria ser
operada (...). A médica, para me convencer a ficar,
contou “a bruta” que tinha cancro. Fiquei em choque
duas semanas”, e desconforto perante o uso de jar-
gao meédico “Foi com palavras caras, tive de ir pes-
quisar. E mais humano ser mais simples”;

A avaliagdo da consisténcia interna da versao portugue-
sa do questionario PACE revelou valores de a de Cronbach
adequados para todas as dimensdes, variando ente 0,81 e
0,95. Para esta determinagéo, as questdes (dominios) com
mais de 80% de respostas “Nao aplicavel” foram elimina-
das.

Percentagens de respostas mais positivas

Considerando todas as fases de cuidados, e excluindo
as questdes com percentagens de “Nao aplicavel” acima
de 80%, a percentagem de participantes a escolher a res-
posta mais positiva variou entre 50,5% e 94,4%.

As questbes com maior percentagem de resposta posi-
tiva pertenciam ao grupo da radioterapia (n = 18). Excluin-
do 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 posi-
tiva foram “Fui encorajado/a dar a minha opiniao sobre que
opgdes de tratamento eu preferia” e “Foi-me dito que tinha
cancro de forma sensivel e cuidadosa”. Foram partilhados
comentarios como “Eu preferia o qué? Eu nado percebo
nada disto”; “Os doentes nédo tém que preferir tratamento
nenhum, porque ndo sabem medicina”; “Era assim que eu
queria”. Contudo, alguns revelavam que “N&o houve uma

Classificagao global das experiéncias com comunicagao
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Fase dos cuidados oncolégicos

Figura 1 — Classificagéo global da comunicagéo nas diferentes fases dos cuidados oncolégicos

Revista Cientifica da Ordem dos Médicos 811 www.actamedicaportuguesa.com



b
A
d
[}
o
e}
2
e
=
>
2

Almeida |, et al. Comunicagao na pratica clinica: tradugédo do questionario PACE para portugués, Acta Med Port 2022 Nov;35(11):807-815

conversa sobre o tratamento”. Muitos doentes sentiam-se
angustiados por ndo compreenderem porque outros doen-
tes tinham opgdes de tratamento diferentes: “Fui perceben-
do que ha pessoas que fazem tratamentos mais agressivos
(...), e ndo percebo porqué. Ndo me foi apresentado um
plano”; “Nao compreendi porque fiz quimioterapia e depois
cirurgia. Uma amiga minha foi logo operada. Foram tempos
dificeis, s6 queria libertar-me da doenga”.

A Fig. 1 ilustra a percecgéo global dos doentes sobre a
comunicagdo em cada uma das fases dos seus cuidados
oncoldgicos.

As Fig.s 2 e 3 permitem distinguir, dentro de fases espe-
cificas dos cuidados, aspetos concretos que representam
pontos fortes e fracos da comunicagao:

Nao encontramos diferengas estatisticamente significa-
tivas entre grupos de diferentes idades (< 65; = 65 anos)
nem com diferentes tempos de quimioterapia (inferiores a
um més, entre um e seis meses e superiores a seis me-
ses).

DISCUSSAO

Neste estudo, traduzimos e adaptamos para lingua por-
tuguesa, um questionario sobre a perspetiva de doentes
oncoldgicos perante a comunicagéo e avaliamos a sua fia-
bilidade e aplicabilidade na percegao das suas experiéncias
com comunicagao ao longo das varias fases dos cuidados.

A adaptagdo da versdo portuguesa do questionario
PACE apresenta uma boa consisténcia interna, refletindo
homogeneidade entre os itens, o que é desejavel num ins-
trumento cujo objetivo é ‘medir’ a experiéncia da comunica-
¢ao por meio de multiplos itens.?? No entanto, algumas das
correlagdes obtidas entre o score das questdes individuais
e a classificagdo global foram muitas baixas (< 0,20). Estas
correlagdes (questao individual — classificagéo total) permi-
tem captar alguns aspetos das experiéncias de comunica-
¢éo em cada fase de cuidados, uma vez que individual e

coletivamente explicam a variagéo da classificagéo geral. A
maioria das correlagdes ficou aquém das obtidas na valida-
¢ao do questionario PACE.

A adaptagéo de um questionario ndo passa apenas pela
sua tradugéo. Para adaptar um instrumento culturalmente é
necessario aplica-lo a um grupo de doentes alvo e identifi-
car fragilidades que néo foram detetadas no pequeno gru-
po usado no pré-teste deste estudo. A aplicagdo da versao
portuguesa do questionario numa amostra de 100 doentes
permitiu-nos identificar algumas dificuldades na aplicabili-
dade das questdes, sugerindo que algumas delas nao se
adequam a amostra que preencheu o questionario. Acredi-
tamos que isso se pode justificar pelas diferengas culturais
e de modelo médico entre Portugal e os EUA, ja mencio-
nadas em alguns estudos.'? Seria interessante adaptar o
questionario 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 semiestrutu-
radas para construir o questionario.'?*

Apenas sete das 75 questbes obtiveram uma percen-
tagem de resposta “Nao aplicavel” superior a 10%. Quatro
delas relacionam-se com o apoio na gestdo de emogdes
durante os cuidados e com a partilha de como o tratamento
afetou o doente. Isto pode significar que os doentes nao
estdo a espera de que as equipas oncoldgicas representem
um papel ativo nestas areas. Os comentarios registados
comprovam que o tema nao é usualmente abordado nem
pelos doentes nem pelos médicos. O respeito pelo desejo
de tratamentos adicionais foi também desvalorizado pelos
participantes, tendo elevadas percentagens de resposta
“Nao aplicavel’. Isto sugere que esta questao nado se coloca
na nossa realidade.

A correlagéo bivariada mais baixa em todo o questio-
nario foi a da questdo “Sabia quem contactar se tivesse
alguma pergunta ou preocupagao” na radioterapia. Nao

Diagnéstico

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

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

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

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

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

0%

Concordo totalmente

B Concordo Discordo

53,6 8,2 I 2,1
|

20% 40% 60% 80% 100%

Percentagem de respostas

M Discordo totalmente

Figura 2 — Classificagédo das experiéncias com comunicagéo na fase de diagnéstico
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Quimioterapia

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

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

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

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

Recebi informagao consistente de todos os
meédicos e enfermeiros.

Sabia quem contactar se tivesse alguma pergunta
ou preocupagao.

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

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

Foi-me dada informacgéao suficiente, no momento
certo, sobre o0 que esperar durante a quimioterapia.

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

0%

I Sempre B Habitualmente

1,0

20% 40% 60% 80% 100%

Percentagem de respostas

As vezes B Nunca

Figura 3 — Classificagédo das experiéncias com comunicagéo na fase de quimioterapia

consideramos os resultados, dada a reduzida amostra dis-
ponivel e o facto de o procedimento n&o ser realizado no
CHUP. A segunda correlagdo mais baixa foi a calculada
para a questéo “Percebi porque tomamos as decisdes que
tomamos”. Os comentarios mencionados pelos doentes
mostram que alguns néo sentem necessidade de entender
todas as decisdes dos seus cuidados. Assumem que esse €
um papel dos médicos e alguns afirmam que preferem nao
ser envolvidos nas decisdes. Assim, compreende-se que a
sua resposta a esta questao nao influencie a sua classifica-
¢do da comunicagéo na decisédo sobre o tratamento. Este
achado podera ser justificado pelo facto de 62% dos partici-
pantes terem completado apenas o ensino basico.

A correlacdo bivariada mais alta foi a da questéo “Foi-
-me dito que tinha cancro de forma sensivel e cuidadosa”,
sugerindo que os doentes valorizam a forma como lhes
é comunicada esta noticia. Recebemos relatos de expe-
riéncias negativas neste ambito, que terdo influenciado a
percegdo da comunicagéo nesta fase. Os dados mostram
a importancia destes eventos para os doentes e a necessi-
dade de investir na formacao nesta area.

A Fig. 1 permite observar as fases dos cuidados que
tém espaco para melhorias e as Fig.s 2 e 3 revelam quais
0s aspetos concretos da comunicagcdo em que se podera

investir. Foi na fase de diagnoéstico que encontramos mais
fragilidades, especificamente na comunicagéo do diagnés-
tico e na explicagcéo 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 confianga na capacidade de comunicar
mas noticias numa média de 84, de 0 a 100." No Hospi-
tal Central de Coimbra, 85% dos profissionais admitiram
necessitar de treino em comunicagcdo de mas noticias.?
No Instituto Portugués de Oncologia do Porto, 47 doentes
foram entrevistados acerca das suas opinides sobre comu-
nicagao nesta fase, e 47% classificou-a como pobre."” No
artigo que validou o questionario PACE, a comunicagéo do
diagnostico de cancro também revelou estar aquém das
necessidades dos doentes.' Isto reforca a utilidade de in-
vestir na comunicagéo clinica durante a formacgao pré e pos
graduada.

A questdo com menor percentagem de resposta mais
positiva foi “Fui encorajado/a a dar a minha opinido sobre
que opg¢des de tratamento eu preferia”. Isto revela coerén-
cia com o descrito anteriormente, sobre ndo haver envol-
vimento habitual do doente na partilha das decisdes. Em-
bora muitos participantes afirmem que esta deve ser uma
decisdo dos médicos, outros admitem que ndo houve uma
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decisdo conjunta e sentem necessidade de compreender
se haveria uma estratégia diferente. Isto podera ser colma-
tado questionando cada doente acerca de como pretende
ser envolvido na tomada de decisdes sobre o seu trata-
mento.

N&o encontramos diferencgas significativas entre a clas-
sificagéo global da comunicagdo nos doentes com diferen-
tes idades e tempos de quimioterapia. Isto sugere que as
necessidades na comunicagao sao gerais e continuas.

Este estudo tem limitagdes. Nao validamos o questio-
nario PACE na sua totalidade e a amostra de doentes que
realizaram cirurgia e radioterapia é diminuta. Ha predomi-
nancia de participantes com idade avangada e escolarida-
de basica, logo a generalizagdo dos resultados para popu-
lagbes mais jovens ou com escolaridade mais avangada
¢é limitada. Por se tratar de um estudo transversal, incluiu
doentes em diferentes fases dos cuidados, com tempos de
quimioterapia variados. Além disso, ao aplicar o questio-
nario a uma unica unidade de cuidados oncolégicos, ndo
se obtém resultados suficientemente representativos de
toda a populagéo portuguesa. Por outro lado, o facto de
os participantes estarem sob tratamento podera influenciar
as respostas, pois se incluissemos também doentes que
ja o concluiram, tal como sucedeu no questionario original,
teriamos acesso a outra perspetiva e os resultados seriam
diferentes. Quase um quarto dos doentes foi diagnosticado
ha mais de trés anos, pelo que podera haver um viés de
memoria.

Fara sentido aumentar o tamanho da amostra deste
estudo, e aplica-lo noutros hospitais. Esperamos que re-
sultados preliminares desta investigagdo despoletem o in-
teresse de outras instituigdes, e seja delineado um estudo
multicéntrico num futuro préoximo. Pretendemos ainda de-
senvolver uma versao do questionario mais curta, sucinta e
adaptada a realidade portuguesa.

CONCLUSAO

A verséao portuguesa do questionario PACE ¢é a primeira
tradugéo deste instrumento e mostra a necessidade de de-
senvolver um questionario mais adaptado a nossa cultura
e contexto clinico. Os resultados obtidos identificam pontos
fortes e fracos na comunicagao, constituindo uma orien-
tacdo para as equipas melhorarem nesta area. A comu-
nicagado na fase de diagnodstico tem bastante impacto nos
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