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Resumo

O diagnostico de cancro da mama e os efeitos dos tratamentos estdo geralmente
associados a um conjunto de imagens e representacdes negativas e ameacadoras. Todo o
processo doenca pode ser vivenciado com elevado niveis de distress o que pode comprometer
o funcionamento fisico, psicoldgico/emocional e social das doentes. O presente estudo tem
como objetivo compreender a experiéncia de distress no processo de doenca em mulheres com
cancro da mama. A amostragem teorica foi constituida por seis participantes com diagnostico
de cancro da mama utentes do Centro de Dia da Liga Portuguesa Contra o Cancro. A
metodologia utilizada para efetuar a recolha de dados foi focus group. Para analise de dados
recorreu-se a metodologia qualitativa Gounded Theory. O modelo compreensivo desenvolvido
a partir dos dados obtidos demonstrou que para as participantes do presente estudo as variaveis:
i) reacdo de choque com diagndstico, ii) o impacto dos tratamentos na imagem corporal e as
iii) alteracdes na funcionalidade fisica e rotinas de vida estiveram relacionadas com o
desenvolvimento de distress no processo de doenca. Sendo que para lidar com a doenca e
sentimentos negativos dela decorrentes, recorreram a estratégias de coping de evitamento e
hipervigilancia com o corpo. Do mesmo modo que valorizaram e consideraram o suporte social
um fator importante e facilitador do processo de adaptacdo a doenca.Desta forma, concluiu-se
que o distress experienciado ao longo da trajetoria da doenca parece ter influenciado o processo

de ajustamento & doenga das participantes da presente investigacao.

Palavras-Chave: Distress; cancro da mama; ajustamento a doenca



Abstract

Breast cancer diagnosis and the effect of treatments are normally related to a threatening
and negative set of images and representations. All the disease process can be experienced with
high levels of distress, which can compromise patients physical, psychological/emotional and
social functioning. The main goal of this study is to understand the experience of distress during
the disease process in women with breast cancer. The theoretical sampling was formed by six
participants diagnosed with breast cancer, who are patients at Centro de Dia da Liga Portuguesa
Contra o Cancro. The methodology used to collect data was focus group and the data analysis
was performed using the qualitative methodoly Grounded Theory. The comprehensive model
developed from the obtained data showed that to the participants in this study the variables: i)
shock reaction with the diagnosis, ii) the impact of treatments on the body image and the iii)
changes in physical function and life routines were related to the development of distress during
the disease process. In order to deal with the disease and negative feelings resulting from it
they resorted to coping strategies of avoidance and hyper vigilance with the body. In the same
way, they valued and regarded the social support as a major element and also a facilitator in
the process of adjustment to the disease. In conclusion, the distress experienced throughout the
disease process seems to have influenced the process of adjustment of the participants on the

current investigation.

Key-words: Distress; breast cancer; adjustment to disease
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Introducéo

O cancro ¢ considerado uma doenca complexa que origina diversos problemas fisicos,
psicoldgicos e emocionais para os doentes (Saeedi-Saedi et al., 2015; Phillips, Lloyd, Awick e
McAuley, 2016). Na doenca oncoldgica, a preocupacdo com 0s aspetos psicossociais esta
presente desde 0 momento do diagnostico e tratamento e permanece até a fase de sobrevivéncia
(Pereira, 2016).

O diagndstico de cancro pode suscitar o desenvolvimento de alteracfes internas e
desencadear reaces emocionais que devem ser valorizadas, entre as quais o distress (Pedras,
Ferreira, Pereira, 2016). No momento em que 0s doentes sentem que nao sdo capazes de gerir
e controlar as mudangas relacionadas com o cancro podem desenvolver niveis significativos
de sofrimento emocional (Kashani et al., 2014)

A mama representa a feminilidade e a maternidade, sendo associado ao prazer na
intimidade e a vinculacdo mae/bebé (Patrdo, 2015). Nesse sentido, o diagndstico de cancro da
mama pode ser devastador para a mulher e os momentos de diagndstico, tratamento e follow-
up podem estar relacionados com elevados niveis de distress.

O distress pode tornar-se num fator bastante incapacitante e influenciar o processo de
ajustamento a doenca. Desta forma, torna-se importante a abordagem compreensiva do
fendmeno e de como é vivenciado. Posto isto, 0 presente estudo pretende compreender o
distress no processo de doenga em mulheres com cancro da mama.

Relativamente a estrutura do estudo, este encontra-se dividido em duas partes,
designadamente, o Capitulo 1-Enquadramento teérico e o Capitulo 2- Estudo Empirico. No
enquadramento teorico serdo apresentados dois capitulos importantes para contextualizar o
fendmeno em estudo. Desse modo, no primeiro capitulo sera apresentada a caracterizacdo do
cancro da mama, englobando: a epidemiologia e magnitude do problema, a definicdo e génese

do cancro da mama, os fatores de risco e, finalmente, as trajetorias do cancro da mama desde



o diagndstico até a possivel recorréncia. E no segundo ponto serdo abordadas as variaveis
psicossociais associadas ao distress no cancro da mama, incluindo: a caracterizacdo do ciclo
psico-oncoldgico, o coping e o distress em mulheres com cancro da mama, assim como
variaveis preditoras e protetoras de distress.

Em relacdo ao estudo empirico, este segundo capitulo incluira a descricdo da
metodologia utilizada, a apresentacdo dos resultados e respetiva discussdo e a exposicao das
limitacBes do presente estudo e serdo delineadas algumas investigacfes futuras, seguida da

apresentacao da conclusdo da investigacéo.



Parte I- Enquadramento Teorico

Capitulo 1-Caracterizagdo Do Cancro Da Mama

1.1 Epidemiologia do Cancro da Mama: Magnitude do Problema

O cancro da mama é considerado o cancro mais frequente no sexo feminino a nivel
mundial, sendo que no ano de 2012 foram diagnosticados aproximadamente 1,671,149 milhGes
de novos casos de cancro da mama (International Agency for Research on Cancer, 2012; Ferlay
etal., 2013).

Em Portugal anualmente sdo detetados aproximadamente 6.000 novos casos de cancro
da mama e morrem 1.500 mulheres vitimas desta doenca (Liga Portuguesa Contra o Cancro,
2016). Segundo RORENO (2016), em 2010 a taxa de incidéncia do cancro da mama no sexo
feminino foi de 118,5 (por 100000 habitantes).

A percentagem de sobrevivéncia esta relacionada com o nimero de doentes que vivem
pelo menos cinco anos apds o diagnodstico de cancro. Neste sentido, em 2012 segundo a
GLOBOCAN o numero de sobreviventes de cancro da mama cinco anos apés o diagnostico
nos paises desenvolvidos era 3,2 milhdes, enquanto nos paises menos desenvolvidos era 3,0
milhdes de sobreviventes. (World Cancer Research Fund International, 2015).

Neste sentido, verificasse que estamos perante um cenario animador, uma vez que
apesar de existir uma grande incidéncia do cancro da mama, a percentagem de sobrevivéncia

tem aumentado nos Ultimos anos.

1.2 Definicao e Génese do Cancro da Mama

No organismo humano, as células encontram-se em constante renovagéo e vdo sendo
substituidas por outras células quando terminam o seu ciclo de vida para que seja possivel
manter os 6rgdos funcionais e saudaveis. Por vezes, este processo de renovacédo celular sofre

anomalias e o material genético (ADN) sofre alteracbes ou mutagdes que influenciam



diretamente o crescimento, a divisdo e a morte celular. Este processo de transformacao
relacionado com o aparecimento de uma célula maligna designa-se por carcinogenese (Sousa,
2015).

A mama feminina na sua constituicdo apresenta lobulos (glandulas) responsaveis pela
producdo de leite, ductos que se caracterizam por serem tubos finos que transportam o leite até
ao mamilo e o tecido mamario que contém gordura, tecido conjuntivo, ganglios linfaticos e
vasos sanguineo (American Cancer Society, 2016a). Neste ambito, um cancro é definido tendo
em conta o local em que se desenvolve e a existéncia ou ndo de invasao do tecido circundante.
No gue concerne ao cancro da mama, 0s mais comuns sdo designadamente carcinomas ductais

e lobulares in situ ou invasivos (American Cancer Society, 2016a).

1.3 Fatores de Risco Associados ao Cancro da Mama

O cancro caracteriza-se por ser uma doenca multifatorial e, desta forma, ndo sdo
conhecidas na, totalidade, as suas causas; todavia, podem ser identificados diversos fatores de
risco que estdo relacionados com o desenvolvimento ou aumento de incidéncia de maltiplos
tipos de cancro (Sousa, 2015), tais como, a idade (envelhecimento),a histéria familiar de
cancro, o consumo de alcool e tabaco, a dieta, a obesidade, a radiacdo (solar e ionizante), o
contacto com agentes infeciosos, os tratamentos hormonais, entre outros (Sousa, 2015;
National Cancer Institute, 2015).

Especificamente, no cancro da mama para além dos fatores de risco gerais
mencionados, os fatores mais relevantes sdo, designadamente: ser mulher, envelhecer, ter
histdria pessoal e familiar de cancro mama, ter alteragdes benignas na mama, ter alteracGes
geneticas como mutacdes nos genes BRCAL e BRCA2, ter excesso de peso, e nuliparidade
(ndo ter filhos) ou gravidez apos os 30 anos (Bower e Waxman, 2006; American Cancer
Society, 2016b). Por outro lado, a existéncia de uma menopausa tardia também se correlaciona

com o aumento do risco. O uso de contracetivos orais por longos periodos de tempo, assim



como o consumo de alcool e de café tém sido também associados ao cancro da mama (Bower
e Waxman, 2006).
Por outro lado, existe comorbilidade entre o cancro da mama e outros cancros, tais

como: o cancro dos ovarios, endométrio e tumores do célon (Bower e Waxman, 2006).

1.4 Trajetoria do Cancro da Mama: Diagnostico, Tratamento, Sobrevivéncia e

Recorréncia

O diagnostico de cancro da mama € feito apds a realizacdo de alguns exames de
diagndstico, entre os quais, 0 exame clinico, a mamografia, a ecografia, a citologia e/ou
histologia (Bower e Waxman, 2006).

O processo de decisdo do tratamento mais adequado esta relacionado com mdltiplos
fatores, nomeadamente com o diagnostico da doenca e, nesse sentido, deve-se ter em
consideracdo cada caso individualmente. No cancro da mama existem diversas formas de
tratamento (Benda et al., 2004). O tratamento pode ser localizado ou sistémico; todavia muitas
das paciente poderdo ser submetidas aos dois tipos de terapéuticas.

O tratamento localizado inclui a cirurgia e a radioterapia e estas terapias tém como
intuito remover ou destruir o cancro localmente (Turkington e LiPera, 2005). Em relacdo a
cirurgia existem dois tipos que podem ser utilizados na remocao do cancro da mama: i) cirurgia
conservadora em que € removida apenas uma parte da mama e a ii) mastectomia, cirurgia
radical, na qual é removida toda a mama, incluindo todo o tecido mamario. Estes
procedimentos cirurgicos podem desencadear os seguintes efeitos secundarios na mulher: dor
a curto e a longo prazo, aumento da sensibilidade, sensacao de pele firme e musculos do brago
rigidos ou braco. Por outro lado, cirurgias em que existe remocao dos ganglios linfaticos podem
originar um inchago no brago, condi¢do designada por linfedema (Cancer Treatment Centers

of America, 2017).



Relativamente a radioterapia os principais efeitos secundarios associados séo o inchago
no peito, alteracGes na pele no local tratado e fadiga. (American Cancer Society, 2016c).

No que se refere aos tratamentos sistémicos, estes englobam a quimioterapia e as
terapias hormonais. Estas terapias atuam em todo o corpo através da sua entrada na corrente
sanguinea e permitem reduzir o tumor, atuar no cancro que se espalhou ou prevenir a recidiva
(Turkington e LiPera, 2005).

A quimioterapia esta relacionada com efeitos secundarios, tais como: a perda de cabelo
(alopécia), as alteracBes nas unhas, o aparecimento de aftas, a perda ou aumento de apetite, as
nauseas e vomitos, a diarreia, 0 aumento da probabilidade de infecGes, a facilidade na formacao
de hematomas e a fadiga (American Cancer Society, 2016c).

Quanto a hormonoterapia consoante o medicamento utilizado os efeitos secundarios
mais comuns sao, designadamente: a fadiga, a secura ou corrimento vaginal, as mudancas de
humor, 0s suores noturnos e as nauseas leves (American Cancer Society, 2016c¢).

No momento em que finalizam os tratamentos, muitas mulheres sentem-se aliviadas e
animadas. Contudo, este momento pode ser vivenciado com preocupacdo, uma vez que as
mulheres receiam a recidiva e podem sentir que perderam o apoio médico que tiveram durante
todo o processo de doenca (American Cancer Society, 2016d)

Assim, na fase de sobrevivéncia, ou seja, cinco anos ap6s o término dos tratamentos,
continua a existir a necessidade de acompanhamento. Desta forma, no inicio, as consultas
médicas sdo frequentemente marcadas com espacamento de alguns meses, sendo que com o
passar do tempo as consultas de acompanhamento passam a realizar-se uma vez por ano. Por
outro lado, as sobreviventes continuam a realizar exames periddicos, tais como, mamografias,
exames pélvicos, testes de densidade 6ssea, entre outros (American Cancer Society, 2016d)
Estes exames permitem a monitorizacdo do estado de salde das sobreviventes. Assim, se em

alguns casos a doenga ndo mais se desenvolveu e evolui, noutros casos, o cancro da mama pode



reincidir ap0s o tratamento e, por vezes, alguns anos mais tarde, o0 que se caracteriza por ser
uma recorréncia/recidiva. A recidiva pode ser definida como local, regional ou distante.
Quando ¢ local surge no mesmo seio ou na cicatriz da mastectomia enquanto regional reaparece
nos ganglios linfaticos préximos. O cancro que é diagnosticado na mama oposta ndo é
considerado uma recorréncia, mas sim 0 cancro novo que carece de um tratamento especifico.
Desta forma, consoante o local em que se desenvolve a recidiva existe a necessidade de recorrer
a um tratamento especializado (American Cancer Society, 2016e).

Segundo Koch, Jansen, Brenner e Arndt (2013), as mulheres sobreviventes de cancro
da mama podem continuar a experienciar os efeitos negativos do cancro e tratamentos, assim
como medo de recorréncia. Os mesmos autores verificaram significativas associacfes
negativas entre o medo de recorréncia tanto para a qualidade de vida, quanto para o bem-estar
psicossocial das mulheres.

Capitulo 2- Variaveis Psicossociais Associadas Ao Distress No Cancro Da Mama

Nas ultimas duas décadas, o tratamento do cancro tem sido desafiado a basear-se numa
visdo holistica e centrada no doente e, ndo exclusivamente na doenca, tal como sugere o modelo
biopsicossocial conceptualizacdo de salde e doenca (Bem-Arye, Bar-Sela, Frenkel, Kuten e
Hermoni, 2006). O modelo biopsicossocial caracteriza-se por ser um modelo cientifico
desenvolvido por Engel, em 1977, com o objetivo de fazer face as limitaces do modelo
biomédico. Este modelo rejeita 0 pensamento reducionista e dualista em relacdo aos processos
de saude e doenca. Neste sentido, possibilita que a doenca seja vista como um resultado da
interacdo de mecanismos biologicos, psicologicos e sociais. Deste modo, para a compreensao
dos determinantes da doenca e selecionar os tratamentos e cuidados de salde mais eficazes
deve-se ter em conta o doente e 0 contexto social em que esta inserido (Engel, 1977).

Posto isto, a presente investigacdo foi desenvolvida tendo por base o modelo

biopsicossocial de satde e doenga, procurando compreender o fendmeno de distress no cancro



da mama de modo holistico e integrativo e tendo por isso em consideracdo as vertentes

bioldgicas, psicologicas e sociais da vivéncia da doenca, que de seguida se apresentam.

2.1 Caracterizacao do Ciclo Psico-Oncologico no Cancro da Mama

Nos dias de hoje, e sobretudo devido aos nimeros relativos a sobrevivéncia no cancro
da mama, esta neoplasia pode ser considerado uma doenga tratavel e “curavel”, todavia o
processo de doencga continua a envolver multiplas consequéncias psicossociais para a mulher.
Estas consequéncias podem manifestar-se nos varios momentos ao longo da trajetoria da
doenca, designadamente, na fase em que existe somente o risco de doenga (historia familiar,
risco genético), na fase de realizacdo de exames de rastreio e/ou durante o percurso da doenga,
incluindo as fases de diagnostico, tratamento e sobrevivéncia. Sendo que podem estar ainda
presentes em situacOes de recidiva, na fase terminal e morte (Cabral e Paredes, 2015).

O processo de doenca caracteriza-se por ciclo psico-oncoldgico e ocorre num
determinado periodo de tempo, com uma durabilidade diferente em cada mulher e esta
relacionado com diferentes momentos da trajetoria da doenca, tal como, o diagndstico, o
tratamento, a sobrevivéncia e a fase terminal. Ao longo da doenca, cada momento é
considerado Unico e pode ser percebido como uma fonte de stress que contribui para uma maior
morbilidade psicolégica da mulher (Patrdo, Leal e Maréco, 2011).

No processo de doenca oncoldgica é possivel destacar trés estadios, designadamente, i)
Até chegar ao diagnostico; ii) Da aceitagdo do diagnostico ao tratamento e iii) Dos
tratamentos em diante. Neste sentido, tendo em conta as especificidades, cada fase esta
relacionada com diferentes desafios e tarefas de adaptacéo especificas (Pereira e Lopes, 2005).

O primeiro estadio, i) Até chegar ao diagndstico apresenta trés fases e cada uma esta
relacionada a reacdes emocionais vivenciadas pelos doentes: a) A fase pré-diagndstico:
caracterizada pela incerteza ansiosa e por ser um dos momentos mais dificeis no processo de

doenca. Quanto mais tempo demora a obter o diagnostico, maiores 0s niveis de ansiedade e



preocupacdo manifestados pelos doentes. Nesta fase pode surgir o medo, a ansiedade, 0s
problemas de sono, o descontentamento com os profissionais de saude e os problemas
relacionais. Na segunda fase, designada por b) Diagnostico inicial caracteriza-se pelo choque
e negacao, e consoante a duracao da fase de pré-diagndstico e a informacao disponibilizada ao
doente, este pode entrar em choque, apatia e/ou negacdo. A forma como € transmitido o
diagnostico e o contexto tém influéncia no impacto que este pode provocar e a forma como o
doente o vai integrar. Na terceira fase, ¢) Apds o primeiro impacto do diagnostico muitos
doentes passam por stress agudo, incluindo ansiedade e raiva. Este periodo é breve, contudo o
doente tende a isolar-se uma vez que, sente que o futuro é vazio e a morte € inevitavel (Pereira
e Lopes, 2005).

Relativamente ao segundo estadio, ii) Da aceitacdo do diagnostico ao tratamento, este
caracteriza-se por ser um momento em gue 0s doentes, comecam a aceitar o diagnostico e a
integra-lo nas suas vidas. Neste periodo, 0s doentes apresentam receios, pensamentos e
sentimentos que os incomodam e dessa forma o apoio da familia, dos amigos e dos
profissionais de salde é essencial (Pereira e Lopes, 2005).

Por ultimo, no terceiro estadio, iii) Dos tratamentos em diante é possivel verificar dois
tipos de reacdo ao término dos tratamentos, designadamente, doentes que sentem que
venceram, ficaram fortalecidos e com novas competéncias e, por outro lado, doentes que
consideram as diversas perdas, alteragdes emocionais, vém que o futuro continua ameacado e
ndo realizam planos longo prazo. Os doentes podem sentir-se aliviados quando terminam os
tratamentos, contudo existe receio de voltar a rotina e sentir que perderam a seguranga que 0s
tratamentos e 0 acompanhamento médico regular proporcionava. Assim sendo, a desvinculacdo
dos profissionais e dos servigos de saude pode ser experienciada com inseguranca, ansiedade
e receio. Por outro lado, existe o receio de uma possivel recidiva, o que pode desencadear

desanimo, frustracdo, choque e confuséo (Pereira e Lopes, 2005).
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Contudo, cada doente apresenta-se como um caso individual e dessa forma, necessita
de ser abordado tendo em conta as suas caracteristicas, competéncias e dificuldades préprias

(Matos e Pereira, 2002).

2.2 Coping e Cancro da Mama
O stress segundo McGowan, Gardner e Fletcher (2006) pode ser definido como uma

relagdo entre o individuo e o ambiente, no qual o ambiente é avaliado como um perigo para o
bem-estar do individuo. Dentro dos varios tipos de stress é possivel distinguir, o eustress e 0
distress. Sendo que estes podem ser caracterizados respetivamente, como uma resposta
psicoldgica positiva e uma resposta psicoldgica negativa ao stressor (McGowan, Gardner e
Fletcher, 2006).

De um modo geral, o stress pode surgir associado a situacdes de rotina,
responsabilidades diérias, assim como, a situaces de trauma e doenca (Saeedi-Saedi,
Shahidsales, Koochak-Pour, Sabahi e Moridi, 2015), tal como, um diagnéstico de cancro. Desta
forma, o individuo recorre a estratégias de coping para conseguir dar resposta a estas situacées
avaliadas como stressoras. O coping pode ser definido como um conjunto de esforgcos
cognitivos ou comportamentais para lidar com essas mesmas situagdes indutoras de stress
(Nave e Moura, 2015). Segundo Antoniazzi, Dell’Aglio ¢ Bandeira (1998), as estratégias de
coping caracterizam-se por serem um conjunto de estratégias cognitivas e comportamentais,
em mudanca constante, utilizadas para os individuos se adaptarem a circunstancias adversas,
isto é, para controlar exigéncias especificas internas ou externas que sao avaliadas como
estando a exceder 0s seus recursos e/ou no seu limite.

Segundo o Modelo Transacional de Stress e Coping de Lazarus e Folkman (1984),
modelo que iremos adotar no presente estudo, as estratégias de coping sdo utilizadas para gerir
exigéncias internas e externas avaliadas pelo individuo como stressantes e que estédo para além

dos seus recursos. A distin¢do das exigéncias internas e externas, permite a diferenciacao entre
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coping focado nas emocdes e coping focado no problema, respetivamente. Em relacdo as
estratégias de coping focadas nas emoc0es, estas sdo utilizadas com o intuito de reduzir ou
gerir o stress desencadeado pelo acontecimento stressante e procura de regulacdo emocional.
Sendo que estas estratégias sdo utilizadas quando as situacGes sdo avaliadas como pouco
alteraveis. Enquanto as estratégias de coping focadas no problema caracterizam-se por ser
dirigidas para a eliminacdo ou alteracdo da fonte de stress, estas sdo aplicadas em situacfes
avaliadas como suscetiveis de modificacdo (Franks e Roesch, 2006).

Neste sentido, a forma como as mulheres com cancro da mama lidam com o momento
de crise, que pode ser o diagnostico ou qualquer outro ao longo da trajetéria da doenca, pode
ser relevante no ajustamento ao cancro da mama (Culver, Arena, Antoni e Carver, 2002). Por
outro lado, a forma como reage a doenca influencia as estratégias de coping utilizadas, assim

como pode ser determinante para o desenvolvimento de repostas de distress.

2.2.1 Distress em Mulheres com Cancro da Mama
O diagnostico de cancro estd muitas vezes associado a imagens e representaces

negativas e potencialmente ameacadoras. Por outro lado, os prdprios sintomas da doenca e 0s
efeitos secundarios dos tratamentos podem originar alteracdes nas capacidades fisicas e
psicoldgicas, na modificacdo de papéis pessoais e sociais e ainda alteracGes na aparéncia e
imagem corporal das mulheres (Moorey e Greer, 2002 Citado por Cabral e Paredes, 2015).

Sdo varios os desafios com que as mulheres com cancro da mama se deparam e no
momento em que sentem que ndo sao capazes de gerir e/ou controlar as mudancas provocadas
pelo cancro, podem desenvolver respostas de distress (Saeedi-Saedi et al., 2015; Kashani et al.,
2014).

O distress, também designado como sofrimento psicologico € verificado em 30 a 75%
dos doentes oncoldgicos (Hulbert-Williams, Neal, Morrison, Hood e Wilkinson, 2011).

Aproximadamente um ter¢o dos doentes oncoldgicos apresentam distress relacionado com o
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diagnostico e tratamentos e mostram necessitar de uma intervencao diferenciada (Carlson,
Speca, Patel e Goodey, 2004).

Especificamente no cancro da mama, o estudo recente desenvolvido por Jargensen,
Laursen, Garne, Sherman e Sggaard (2016) permitiu concluir que mais de dois tercos de
mulheres com cancro da mama experienciam distress moderado a severo. Segundo Alfonsson,
Olsson, Hursti, Lundh e Johansson (2016), entre 20 a 30% das mulheres experienciam distress
pouco tempo apas o diagndstico de cancro da mama, sendo que algumas referem a manutencao
ou aumento dos sintomas ao longo do tempo.

Segundo o National Comprehensive Cancer Network (2014) o distress caracteriza-se
por ser uma experiéncia emocional desagradavel de natureza psicoldgica, social e espiritual
que influéncia a capacidade do doente lidar eficazmente com o cancro, os sintomas fisicos e 0s
tratamentos. Este apresenta-se ao longo de um continuo que pode ir desde sentimentos comuns
de vulnerabilidade, tristeza e medo, a estados que se podem tornar incapacitantes, como
depressdo, ansiedade, panico, isolamento social, crise existencial e espiritual. Os pacientes com
maior risco de desenvolver distress moderado ou severo sao 0s que apresentam histéria de
doenca psiquiatrica, depressdo ou abuso de substancias, défice cognitivo, sintomas
incontrolados e problemas sociais (incluem sexo feminino, ser jovem, viver sozinho, ter filhos
pequenos e historia de abuso fisico ou sexual).

O processo de doenca pode ser vivenciado de formas diversas englobando situagdes
que podem variar de uma resposta psicoldgica natural ao diagnéstico e realizacdo dos
tratamentos, a quadros psicopatolégicos como ansiedade e depressdo, revelando um
significativo sofrimento psicol6égico. Ao continuum de distress podem estar associados
multiplas alteracdes de funcionamento fisico, psicoldgico, e social e consequentemente, uma
diminuicdo na qualidade de vida (Badger, Braden, Mishel e Longman, 2004). Neste sentido,

0s pacientes com cancro necessitam de uma intervencdo diferente tendo em conta onde se
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encontram no continuum de distress (Zabora, BrintzenhofeSzoc, Curbow, Hooker e Piantadosi,
2001).

O distress pode ser causado por multiplos fatores incluindo: fatores fisicos,
psicoldgicos, socioculturais, espirituais e existenciais; aspetos que segundo Kriskorian (2008)
devem ser valorizados de forma conjunta pela equipa profissional multidisciplinar tanto no
processo de avaliagcdo como de intervencdo com doentes oncologicos.

A literatura revela que habitualmente os doentes oncoldgicos experienciam niveis
elevados de sofrimento psicoldgico ndo sé no momento do diagnostico como também ao longo
do tratamento (Krebber et al., 2014). Segundo Cabral e Paredes (2015), para muitos dos doentes
a experiéncia emocional enquadra respostas normais a noticia do diagnoéstico e ao processo de
doenca. Sendo que tendem a diminuir de intensidade ao longo do tempo e a medida que se vao
ajustando a experiéncia da doenca. Contudo segundo Bultz e Holland (2006), podem existir
consequéncias emocionais que desencadeiam um distress emocional permanente. Desta forma,
as reacGes emocionais podem evoluir para problemas psicolégicos e psiquiatricos
significativos (Cabral e Paredes, 2015).

O distress mantido durante um longo periodo de tempo esté relacionado com resultados
desfavoraveis de adesdo as recomendacdes terapéuticas, diminuicdo na satisfacdo com a
prestacdo de cuidados e diminuta qualidade de vida em multiplos dominios de funcionamento
(Badger, Braden, Mishel e Longman, 2004). Desta forma, parece que o facto de ndo avaliar
adequadamente e de ndo tratar atempadamente o distress pode limitar os resultados
terapéuticos, influenciar negativamente a qualidade de vida e, por Gltimo, significar um
aumento de custos para os sistemas de salde (Snowden et al., 2011). Neste sentido, quando
existe a reducéo do distress verificasse uma melhoria do bem-estar global e minimizacdo do

risco de desenvolvimento de outras perturbagfes mais graves (Jacobsen et al., 2005).
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O sofrimento psicologico apesar de normalmente estar relacionado com a vivéncia de
cancro caracteriza-se por ser complexo e dificil de identificar. Os sintomas e sinais muitas
vezes sao idénticos aos sintomas da doenca e efeitos secundarios dos tratamentos (Ryan et al.,
2005). De outro modo, 0s proprios pacientes nem sempre querem abordar os problemas
relacionados com o seu sofrimento psicologico (Kavle, 2007). Apenas aproximadamente 5%
dos doentes oncoldgicos pedem ajuda espontaneamente, sendo que a maioria dos casos de
distress ndo sdo considerados e diagnosticados como tal pelos profissionais de satde (Sollner
etall., 2001).

Existem diversos fatores que podem contribuir para ndo se realizar o diagnostico de
distress em doentes oncologicos. Entre os quais é possivel destacar o facto de os médicos nem
sempre estdo sensibilizados para a importancia da realizacdo da avaliacdo do sofrimento
psicoldgico (Kavle, 2007). Por outro lado, os oncologistas relatam a existéncia de algumas
barreiras que dificultam esta avaliacdo e estdo relacionadas com: tempo de consulta
insuficiente, falta de recursos para identificar problemas e falta de métodos para avaliar a satde
psicossocial dos doentes (Fagerlind, Kettis, Glimelius e Ring, 2013).

Neste sentido, o impacto emocional do cancro ndo deve ser desvalorizado e muitos
autores, nomeadamente a Associacdo Internacional de Psico-oncologia, defendem que o
distress deve ser avaliado como sexto sinal vital em oncologia e por isso, sendo desta forma,
avaliado em conjunto com a temperatura, respiracdo, pressao arterial, batimento cardiaco e dor.
Assim, avaliar o distress deve ser uma parte integrante para a qualidade do tratamento dos
doentes oncoldgicos (Holland e Alici, 2010; Bultz e Johansen, 2011). A avaliagdo emocional
permite determinar a base do distress e, desse modo, fornecer os tratamentos mais adequados

e benéficos para cada paciente (Saeedi-Saedi et al., 2015) ao longo da trajetoria da doenga.
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Desta forma, se forem desenvolvidas medidas de rastreio eficazes é possivel identificar
o distress e, posteriormente, reduzir o sofrimento com recurso a intervencdes psicossociais
eficientes (Brebach, Sharpe, Costa, Rhodes e Butow, 2016).

Contudo apesar do distress ser considerado um sintoma que requer avaliacdo rotineira
(Pirl et al., 2014) e existir o reconhecimento de que o sofrimento psicoldgico é uma dimensao
importante de ver avaliada como sexto sinal vital, existem poucas medidas desenvolvidas e
validadas para medir as multiplas fontes do sofrimento na doenca oncologica (Carlson, L.,
Waller e Mitchell, 2012; Syrjala et al., 2016).

No que concerne as mulheres com cancro da mama, estas frequentemente experienciam
e referem niveis elevados de distress (Mertz, et al., 2012; Ng et al., 2017), tendo este um
impacto elevado na qualidade de vida das pacientes (Saeedi-Saedi et al., 2015). Costa-Requena,
Rodriguez e Fernandez-Ortega (2013), verificaram que o nivel em que o distress influencia a
qualidade de vida das mulheres varia ao longo do processo de doenca, sendo que apds o
tratamento o sofrimento psicologico apresenta maior percentagem de variancia da qualidade
de vida.

Os momentos de diagndstico, tratamento e follow-up estdo relacionados com a
experiéncia de distress. Sendo que os sintomas tendem a intensificar em fases de transicao
(Stanton e Bower, 2015). De igual modo, no estudo recente de Mushtaq e Naz (2017),
concluiram que o distress maximo esta presente nas fases de diagndstico, espera do tratamento,
durante ou apds a realizagdo dos tratamentos, sucesso ou insucesso do tratamento, consultas
médicas e recorréncia. Por outro lado, os mesmos autores averiguaram que o sofrimento
psicoldgico aumenta em pacientes que verificam que os seus familiares também estdo em
sofrimento. O distress pode variar entre ansiedade relacionada com o cancro (como medo de
recorréncia, preocupacdo, medo do futuro e da morte) a problemas fisicos (como fadiga,

problemas de sono e concentragéo).
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Na fase de pré-diagnostico, as mulheres que sobrestimam o risco de apresentar uma
mutacdo nos genes BRCA1/2 e 0 aumento do conhecimento apds a primeira consulta genética
apresentam um aumento de distress apos a rececdo da notificacdo dos resultados dos testes
(Brédart et al., 2017).

Relativamente ao impacto do modo de detecdo do cancro da mama no distress, um
estudo recentemente desenvolvido verificou que o sofrimento psicolégico no momento do
diagnostico é semelhante em mulheres que detetam a doenca atraves de exames e as
sintomaticas. Contudo, 12 meses apds o diagnostico, as mulheres sintomaticas relataram uma
reducdo significativa do distress. Em contraste com as mulheres com doenca detetada por
exames que apresentam um risco mais elevado de distress pds-diagnéstico, podendo necessitar
de mais apoio psicoldgico um ano apds o diagnostico. Desta forma, o modo de detecdo da
doenca pode influenciar a reducdo do distress ao longo do tempo (Gibbons, Groarke, Curtis e
Groarke, 2016).

As mulheres com cancro da mama no momento inicial de diagndstico experienciam
sintomas de choque, desesperanca, negacao e desespero enquanto tentam integrar a realidade.
Esta fase pode ser acompanhada por um periodo de distress caracterizado por sintomas de
ansiedade, pensamentos ruminativos, irritabilidade, dificuldade em dormir, comer e
concentracdo. Normalmente estes sintomas estabilizam quando a mulher consegue ajustar a
informac&o, tomar decisdes sobre os tratamentos e retomar a sua rotina diéria (Stanton e Bower,
2015). Segundo Gibbons, Groarke e Sweeney (2016), as mulheres com cancro da mama
recentemente diagnosticado podem revelar menor distress se tiverem uma melhor compreensao
da doenca.

Segundos alguns autores, o diagndstico caracteriza-se por ser a fase da trajetdria da
doenca em que esté presente um sofrimento psicoldgico mais elevado em mulheres com cancro

da mama (Agarwal et al., 2013; Ng et al., 2017). De igual modo, um estudo dinamarqués
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verificou que 77% das mulheres com cancro da mama apresentavam distress no momento do
diagnostico, sendo que os fatores frequentemente relacionados ao sofrimento sdo preocupacéo,
nervosismo, distarbios de sono, fadiga, tristeza, medo e problemas de memdria ou
concentracdo (Mertz et al., 2012).

No estudo longitudinal prospetivo recente desenvolvido por Liao e colaboradores
(2015), permitiu concluir que as participantes apresentavam um aumento de distress desde o
diagnostico até as fases de tratamento. Sendo que o pico de sofrimento psicoldgico surgiu
quatro meses ap0s o diagndstico e o sintoma mais doloroso identificado ao longo do processo
de doenca foi a ins6nia. Também uma investigacdo desenvolvida por Lester e colaboradores
(2015) permitiu verificar que, trés meses ap0s o diagndstico existem niveis elevados de
distress.

A experiéncia de distress pode diminuir ligeiramente ao longo dos tratamentos. No
entanto, para algumas mulheres permanece inalterado e até aumenta ao longo do processo de
doenca. Por outro lado, no estudo de Lester e colaboradores (2015), concluiram que o
sofrimento psicologico permanece elevado na fase inicial contudo existe uma diminuicdo
significativa seis meses apds o0s tratamentos.

O medo de morrer e as mudancas na aparéncia fisica relacionadas com os tratamentos
sdo normalmente causas de distress nas mulheres com cancro da mama (Remmers, Holtgrawe
e Pinkert, 2010). Mushtaq e Naz (2017) no seu estudo verificaram que existem diferencas
significativas na satisfacdo com a imagem corporal, distress e resiliéncia em mulheres com
cancro da mama antes e depois da cirurgia. As mulheres apresentaram maior distress apos a
cirurgia. Desta forma, a idade e a satisfagdo com a imagem corporal sdo preditores positivos
de resiliéncia enquanto 0s gastos mensais, a mastectomia e o distress sdo preditores negativos

de resiliéncia em mulheres submetidas a cirurgia no cancro da mama.
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As mulheres jovens que se defrontam com a cirurgia primaria e a alteracdo da imagem
corporal apresentam maior risco de desenvolver distress pré-cirdrgico. Neste sentido,
intervencdes direcionadas para as percecOes de feminilidade e atratividade sexual podem ser
bastante terapéuticas paras as mulheres com cancro da mama (Miller, Schnur, Weinberger-
Litman e Montgomery, 2014).

Nos casos de pds-operatorio, existem niveis mais elevados de distress em mulheres que
apresentam fadiga e diminuicdo da funcdo cognitiva. Sendo que dois anos ap6s a cirurgia
mulheres que sofreram de diminuicdo de aptiddo fisica, forca muscular e aumento de fadiga
permanecem com niveis elevados de distress (van Amstel et al., 2013).

No tratamento do cancro da mama as mulheres que necessitam de ser submetidas a
tratamento neoadjuvante, isto €, terapéutica administrada antes do tratamento definitivo
(geralmente cirurgia), apresentam niveis mais elevados de distress. Isto pode acontecer porque
pode ser indicativo para a paciente de que estd perante uma doenca oncol6gica mais grave e
num estadio mais avancado (Favez et al., 2016). Por outro lado, os mesmos autores verificaram
que o estadio do cancro por si s6 ndo esta relacionado com distress.

Posto isto, é possivel concluir que o desenvolvimento de uma resposta de distress no
diagnostico e ao longo da trajetoria da doenca é bastante frequente em mulheres com cancro
da mama. E nesse sentido, para compreender o fendmeno e desenvolver/disponibilizar
intervencdes adequadas € relevante perceber as variaveis preditoras e protetoras de distress no

cancro da mama.

2.2.2 Variaveis Preditoras e Protetoras de Distress e Cancro da Mama

Varios estudos tem apresentado diversas variaveis preditoras de distress em mulheres
com cancro da mama, sendo possivel destacar as seguintes: serem jovens, terem nivel
socioecondémico baixo, com baixa escolaridade, com historia de problemas emocionais e/ou

sociais (Zabora et al., 2001); diagndstico recente, viver no hospital, a utilizacdo prévia ou



19

concomitante de antidepressivos, ndo se sentir fisicamente atraente e feminina (Mertz et al.,
2012), o suporte social e familiar insuficiente (Berhili, et al.,2016; Alfonsson, Olsson, Hursti,
Lundh e Johansson, 2016); problemas psicoldgicos anteriores, diagnostico prévio de depresséo,
doenca recorrente e encontrarem-se desempregadas (Agarwal et al., 2013).

Por outro lado, os objetivos pessoais também se podem tornar numa fonte de sofrimento
psicoldgico a partir do momento que a sua continuacéo for interrompida devido ao diagnostico
de uma doenca grave (Brandtstadter e Rothermund, 2002). Neste sentido foi desenvolvido um
estudo por Stefanic, Iverson, Caputi e Lane (2016) com o objetivo de verificar a relacdo entre
duas avaliacOes de objetivos (percecdo da interferéncia do cancro e atingibilidade de objetivos
pessoais importantes) e sintomas de distress. Sendo que os resultados demonstraram que a
baixa percecdo de atingibilidade de objetivos pessoais pode ser um importante preditor de
distress elevado a curto prazo apds a cirurgia.

O estatuto socioecondmico e o estado civil revelaram ser variaveis relacionadas com o
distress elevado, contudo, segundo os autores, uma variavel isolada ndo determina o nivel de
sofrimento psicologico. O estado psicoldgico dos pacientes caracteriza-se por ser o preditor
mais relevante de sofrimento psicoldgico (Zabora et al., 2001).

No que diz respeito as variaveis sociodemograficas estado civil e nivel educacional,
tém apresentado controvérsia na sua relacdo com o distress em varios estudos desenvolvidos.
Se por um lado alguns estudos ndo tem demonstrado relagdo entre o estado civil ou a educagao
e o distress. (Avis, Crawford e Manuel, 2005; Mertz et al., 2012), outros estudos,
nomeadamente investigacOes levados a cabo por Ates et al., (2016) e Favez et al., (2016)
concluiram que mulheres com ensino inferior e solteiras apresentam maior distress.

No gue concerne as variaveis protetoras de distress é possivel destacar: o apoio social,
idade, coping, autoeficacia e otimismo. Em relacdo ao apoio social pode ser considerado um

fator protetor quando é percebido como positivo. Segundo Friedman (2006), o apoio social
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percebido é considerado um fator protetor que pode ajudar a apaziguar o distress em mulheres
com cancro da mama.

A literatura tem demonstrado que o suporte social e a forma como este € percebido tem
influéncia nos niveis de distress. De acordo com McGarry, Ward, Garrod e Marsden (2013)
65% das mulheres com cancro da mama referem que as suas necessidades de suporte néo sao
adequadamente correspondidas, 0 que pode exacerbar a experiéncia de distress.

Ates e colaboradores (2016), concluiram que o apoio social percebido e autoestima
estdo negativamente relacionados com o distress. Assim como, segundo Segrin e Badger
(2014), o sofrimento psicologico e fisico de mulheres sobreviventes do cancro da mama pode
ser significativamente influenciado pelo apoio dos seus parceiros. Existem evidéncias do papel
mediador do suporte emocional no distress, quanto mais as pacientes evitam a comunicacgéo e
guanto menos apoio emocional recebem, maiores 0s niveis de sofrimento emocional
(Donovan-Kicken e Caughlin, 2011).

No estudo desenvolvido por Alfonsson, Olsson, Hursti, Lundh e Johansson (2016), as
participantes com problemas financeiros, falta de apoio social apresentaram maior risco de
distress psicologico.

Relativamente & variavel sociodemografica, idade caracteriza-se por ser uma variavel
com diferencas significativas em relacdo ao distress. Contudo os estudos tem apresentado
resultados controversos, o que deixa pouco claro se a idade é uma variavel protetora ou
preditora de distress.

Segundo Avis e colaboradores (2012) e Mertz e colaboradores (2012), as mulheres mais
jovens reportam maior sofrimento psicolégico e pior ajustamento psicolégico apds o
diagndstico em comparagdo com mulheres mais velhas.

Pelo contrario, no estudo desenvolvido por Chirico, Lucidi, Mallia, D’ Aiuto e Merluzzi

(2015), verificaram que as suas participantes mais jovens manifestavam maior conhecimento
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e atitudes mais positivas em relacdo ao cancro da mama e 0s seus tratamentos. Sendo que se
percebiam como eficazes para lidar com a doenca e apresentavam menor distress. No inicio do
processo de doenca, a idade pode ser considerada um precursor de sofrimento psicoldgico,
tendo em conta os défices de conhecimento visto que estes podem conduzir a uma falta de
confianca no coping de eficacia e a distress. Desta forma, a relacdo entre a idade e o sofrimento
psicoldgico depende de outra variavel, isto é, o nivel de conhecimento existente em relacdo a
doenca. O presente estudo concluiu que 0 aumento do conhecimento das mulheres com cancro
da mama pode beneficiar diretamente a sua autoeficacia para lidar com o cancro e o distress.

No que diz respeito ao coping existem evidéncias de que contribui para o alivio ou
aumento do distress tendo em conta varios mecanismos (Carver et al., 1993). Sendo que o
coping pode ser uma variavel protetora ou preditora de distress consoante as estratégias
utilizadas e se estas se caracterizam por ser adequadas ou nao para 0 momento.

O estudo desenvolvido por Stanton e Snider (1993), verificaram que quando os doentes
recorrem a estratégias de coping dirigidas para o problema apresentam menor sofrimento
emocional. Sendo que quando recorrem a estratégias de evitamento do problema manifestam
maiores niveis de distress. Corroborando estas conclusées também uma investigacao realizada
por Gibbons, Groarke e Sweeney (2016), permitiu concluir que o coping direcionado para a
doenca se constituiu como um mediador da relacdo entre a percecdo da doenca e o distress
associado ao cancro da mama, assim como a estratégia de coping emocionalmente expressivo,
estratégia que envolve o processar e expressar emocdes, e ambas estdo relacionadas com a
salde fisica e a reducdo de distress. Também, Iwamitsu, Shimoda, Abe e Okawa, (2005)
verificaram que as mulheres com cancro da mama que suprimiam as emog¢0es negativas e
apresentavam niveis cronicamente elevados de ansiedade experienciavam niveis mais elevados

de distress antes e depois do diagnostico.
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A autoeficacia, relacionada com a sensacao de controlo, parece também contribuir para
o alivio do sofrimento psicoldgico em pacientes com cancro da mama (Chirico et al., 2015).
As mulheres que apresentam baixa sensacdo de controlo e avaliam negativamente o cancro
assim como as suas competéncias de coping pessoais, caracterizam-se por estar mais
vulneraveis ao desenvolvimento de distress em resposta ao diagnostico. Sendo que mulheres
com elevada sensacao de controlo podem regular a ansiedade através da manutencédo da vida
social (Henselmans et al., 2010). Ao longo do processo de doenca o controlo percebido vai
aumentado, ao contrario do distress que vai diminuindo linearmente, sendo que a relacdo entre
o controlo percebido e o sofrimento psicoldgico é segundo concluiu Barez, Blasco, Fernandez-
Castro e Viladrich (2009), independente do progresso do estado fisico.

Por outro lado, outra variavel relacionada com o distress é o otimismo. Um estudo
associou o baixo otimismo e existéncia de pensamentos negativos a niveis elevados de
ansiedade, revelando que o otimismo se relaciona inversamente com o distress, mostrando que
as respostas de coping mais comuns sao a aceitacdo, a reavaliacdo positiva e 0 recurso a
religido. As estratégias de coping negacdo e evitamento prediziam maior sofrimento
psicoldgico, ao contrario da aceitacdo e do recurso ao humor que antecipavam menor distress.
Desta forma, verificou-se que as diferentes estratégias de coping mencionadas desempenham
papéis mediadores do efeito do otimismo no distress (Carver et al., 1993). Trunzo e Pinto
(2003), realizaram o estudo em relacdo ao apoio social como mediador do otimismo e distress
em sobreviventes de cancro da mama e apuraram que niveis elevados de otimismo e apoio
social estdo relacionados com menor sofrimento psicoldgico. Neste sentido, este estudo sugere
que o apoio social pode ser visto como um mecanismo mediador da relagdo entre o otimismo
e o distress. Em contraste com estas conclusdes, um estudo desenvolvido verificou que o
otimismo esta relacionado com a diminuicéo do sofrimento psicoldgico na populagdo em geral,

mas ndo existe associagcdo em sobreviventes de cancro da mama. Nas mulheres sobreviventes
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de cancro da mama, a percecao do seu estado de satde em geral caracteriza-se por ser um fator
mais relevante nos niveis de distress em comparagdo com o otimismo (Leung, Atherton, Kyle,
Hubbard e McLaughlin, 2015).

Desta forma é possivel verificar que existem maultiplas variaveis que se caracterizam
por ser preditoras e protetoras do desenvolvimento de uma resposta de distress em mulheres
com cancro da mama. Contudo, a relacdo do distress com algumas das variaveis nao esta bem
comprovada, existindo estudos com resultados contraditorios, designadamente: estatuto

socioecondmico, estado civil, nivel de escolaridade e idade.

Parte I1-Estudo Empirico

1 Método
1.1 Problema de Investigacéo

O problema de investigacdo que orientara o presente estudo é o seguinte:

Como € que o distress surge no processo de doenca em mulheres com cancro da mama?

1.2 Objetivos

O presente estudo indutivo apresenta como principal objetivo compreender o distress
em mulheres com cancro da mama ao longo do processo de doenca através da avaliacdo das

suas percecdes e significados que decorrem da vivéncia da doenca.

1.3. Participantes

Para a selecédo das participantes da presente investigacdo formou-se uma amostragem
teorica, isto €, as participantes foram escolhidas por evidenciarem caracteristicas pertinentes
para a compreensdo do fendmeno em estudo. Neste sentido, os critérios de inclusdo
considerados foram os seguintes: i) ter diagnéstico de cancro da mama, ser do ii) ser sexo
feminino, iii) ter idade igual ou superior a 18 anos, iv) ndo apresentar perturbacdo psiquiatrica

prévia moderada e/ou severa e v) participar voluntariamente na presente investigacéo.
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Participaram no estudo, seis mulheres utentes do Centro de Dia da Liga Portuguesa
Contra o Cancro.

No que diz respeito a caracterizacdo sociodemografica, as participantes apresentam
idades compreendidas entre os 62 e 80 anos. Sendo que quatro apresentam idades entre os 60
e 0s 70 anos, uma possui idade entre os 70 e os 80 anos, assim como uma participante tem
idade igual ou superior a 80 anos. Em relacdo ao estado civil é possivel verificar que trés
participantes sdo vilvas, duas sdo casadas/unido de facto e uma refere estar divorciada.
Relativamente ao agregado familiar quatro das mulheres vivem sozinhas, uma vive com marido
e do mesmo modo uma participante encontra-se a viver com marido e filhos. A globalidade das
participantes apresentam como grau de escolaridade o 4°ano. Quanto a situacdo profissional
quatro das participantes encontra-se reformada e duas estdo desempregadas.

A respeito da caracterizacdo clinica, cinco das mulheres indicaram que obtiveram o
diagnostico de cancro da mama ha mais de cinco anos e apenas uma mencionou o diagnostico
no intervalo de dois a quatro anos. Relativamente a ajuda psicolégica no momento do
diagnostico e o interesse na mesma verificou-se que quatro das participantes obteve e refere
interesse no apoio. Enquanto duas das mulheres ndo obteve nem apresenta interesse no apoio
psicoldgico. Para a maioria das participantes o diagnostico de cancro da mama caracterizou-se
por ser o primeiro diagnostico de cancro. Por ultimo, no que concerne aos antecedentes
familiares de cancro da mama quatro das participantes ndo referem antecedentes familiares, ao

contrario de duas mulheres que referem.

1.4. Procedimentos

1.4.1 Aspetos éticos na investigagdo em Psico-Oncologia

As atividades cientificas devem ser desenvolvidas tendo em conta os principios éticos.
Segundo o Cddigo Deontoldgico da Ordem dos Psicologos Portugueses (2011), na investigacao
deve ser valorizado o bem-estar dos participantes e o principio geral da responsabilidade social,

isto €, producéo e comunicagdo de conhecimento cientifico valido.
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Neste sentido e tendo em conta o que foi mencionado anteriormente, no presente estudo
ao longo do processo de recolha de dados, foram considerados varios cuidados éticos. Desta
forma, foi explicado as participantes os objetivos do estudo, foi realizada a descricdo do
encontro e demonstrado que a sua participacdo era voluntaria, informado que podiam desistir
a qualquer momento, caso fosse essa a sua vontade. Por outro lado, cada participante assinou
o0 consentimento informado para a participacéo e gravacao audio e video da sessdo. Sendo que
foi garantido que apos a conclusdo do estudo as gravacfes seriam definitivamente apagadas
para salvaguardar a confidencialidade e anonimato das participantes.

Com o intuito de avaliar o impacto da participacdo no focus group no bem-estar das
participantes, uma semana ap6s a realizacdo da sessdo as participantes foram contactadas
telefonicamente pela investigadora principal, tendo demonstrado nesse momento gratiddo e
satisfacdo na participacdo do momento de recolha de dados, tendo ainda revelado interesse em
participar em iniciativas idénticas futuras.

Por outro lado, existiu ainda o compromisso assumido pela investigadora responsavel
aquando da finalizacdo do presente estudo, contactar novamente as participantes com o
propdsito de as convidar a assistir a uma sessdo de divulgacédo dos resultados e conclus@es do
estudo. Este momento também possibilitard um segundo momento de avaliacdo do impacto da

recolha de dados (follow-up).

1.4.2 Procedimentos de recolha de dados

Numa fase inicial foram estabelecidos contactos e realizou-se uma reunido com 0s
responsaveis do Centro de dia da Liga Portuguesa Contra o Cancro, onde foi explicado qual o
objetivo do estudo e o que se pretendia realizar ao longo da sesséo. De seguida, apds obtencéo
das autorizacdes foram definidas as condicdes logisticas como a coordenacdo de tempo e

espaco para a realizacdo do encontro.
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Para a recolha dos dados recorreu-se ao metodo focus group, com entrevista
semiestruturada constituida por um guido (Ver Anexo 1) previamente elaborado pela equipa
de investigacdo, dado que era nosso objetivo compreender do ponto de vista das participantes
as suas percecoes e significados pessoais atribuidos a vivéncia do cancro da mama.

O focus group caracteriza-se por ser uma entrevista elaborada em grupo, na qual os
encontros apresentam caracteristicas definidas em relacdo a proposta, tamanho, composicao e
procedimentos de orientacdo (Oliveira e Freitas, 1998). Esta metodologia é bastante Gtil na
investigacao de percursos de vida e permite explorar temas ou discursos que sdo contruidos em
conjunto pelos participantes no contexto de grupo com uma identidade coletiva construida
(Munday, 2006). A discussdo que surge num focus group varia entre o debate de experiéncias
pessoais e coletivas dos participantes (Pini, 2002).

A sessdo de focus group foi desenvolvida nas instalacbes do IPO do Porto, teve uma
duracdo de 108 minutos. No focus group estiveram presentes duas facilitadoras com
experiéncia na dinamizacdo de grupos e na investigacdo em psico-oncologia e duas
observadoras que se mantiveram numa posicdo discreta, estando responsaveis por realizar
apontamentos relevantes e ocupar-se da gravacao audio e video da sessdo. Antes de dar inicio
a discussdo as participantes leram e assinaram o consentimento informado e preencheram o
questionario sociodemografico.

O questionario sociodemografico e clinico foi desenvolvido pela equipa de investigagdo
com o intuito de recolher dados que permitissem realizar a caracterizagdo sociodemogréfica e
clinica das participantes. Desta forma, foi elaborado para recolher as seguintes informacoes:
Idade, estado civil, agregado familiar, grau de escolaridade e situacéo profissional. E a nivel
clinico questbes relacionadas com o tempo decorrido desde o diagndstico, a existéncia e
interesse na ajuda psicolégica no momento do diagndstico e a existéncia de antecedentes

familiares com cancro da mama.
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Ao longo da sessdo foi disponibilizado um lanche para tornar o ambiente mais
acolhedor e o encontro mais informal, potenciando a discussdo em relacdo a tematica em

analise.

1.4.3 Procedimentos de analise de dados

Apos a realizacdo do focus group, desenvolveu-se uma reunido de analise e discussdo
imediata dos principais contetdos emergentes ao longo da sessdo, onde estiveram presentes 0s
elementos da equipa de investigacao.

De seguida, procedeu-se a transcricdo verbatim da sessdo, salvaguardando-se o
anonimato e confidencialidade de todos os dados. Posteriormente, para testar a validade dos
dados e salvaguardar a subjetividade relacionada com o método qualitativo recorreu-se a
triangulacdo dos dados, realizada pelos elementos da equipa de investigacdo, isto €, 0s
resultados foram analisados por mais do que um elemento da equipa. Por outro lado, a
triangulacdo também possibilita uma ampla e mais profunda compreensdo do fendmeno em
estudo (Denzin e Lincoln, 1994).

Para a andlise de dados recorreu-se a metodologia qualitativa Grounded Theory
desenvolvida por Glaser e Strauss em 1967, que tem como objetivo contruir uma teoria a partir
do processo indutivo (Corbin e Strauss, 2008). A grounded theory centra-se na dimensao
humana da sociedade, nos aspetos subjetivos da vida social e nos significados que cada um
atribui.

Na grounded theory o foco esta em criar uma teoria tendo em conta os padrdes de acéo
e interacao entre maltiplos tipos de unidades sociais. O investigador tem um papel significativo
e deve ter abertura para o caracter provisorio das teorias. A grounded theory caracteriza-se por
um conjunto de procedimentos sistematicos e rigorosos de andlise de dados, que sdo
organizados numa sequéncia. Os procedimentos utilizados sdo bem definidos para que seja

possivel elaborar uma interpretacdo com rigor e precisdo. Por outro lado também permitem a
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criatividade de interpretacdo e conceptualizacao dos dados recolhidos. Sendo que a criatividade
sustenta a competéncia para dar significado aos dados, isto € sensibilidade tedrica e desperta a
elaboragdo de questbes que favorecem a comparagdo constante que caracteriza-se por ser o
instrumento central de todo o processo (Fernandes e Maia, 2001).

Na elaboragédo da grounded theory é possivel destacar cinco fases, designadamente: a
primeira fase caracteriza-se pela definicdo do problema ou as questdes de investigacdo. As
questdes elaboradas orientam o investigadar para o fendmeno em estudo (Fernandes e Maia,
2001). Neste sentido o investigador necessita de elaborar questfes abertas que permitam uma
analise flexivel e profunda do fenémeno, ndo descorando a importancia de estabelecer limites
definidos. De forma a salientar as experiéncias ou a¢6es dos participantes as questdes comecam
frequentemente por “como...?” (Glaser e Strauss, 1967).

Na segunda fase € contruida uma amostra tedrica, uma vez que a amostra ndo é
selecionada previamente na integra mas vai sendo definida tendo em conta as questes e ideias
que vao surgindo ao longo da analise (Fernandes e Maia, 2001).

Na terceira fase é possivel destacar os procedimentos de codificacdo, sendo que existem
trés tipos de codificacdo: aberta, axial e seletiva.

e A codificacdo aberta constitui procedimentos de elaboracdo de questdes,
comparacgOes, rotulagdes e etiquetagem. Sendo que se centra na identificacdo de
categorias, definicdo de propriedades e dimensdes. Esta fase € um momento de
exploracdo para a diversidade e construcéo de conhecimento tedrico.

e Relativamente a codificacdo axial esta normalmente ocorre apos a codificacao
aberta e esta relacionada com um conjunto de procedimentos que permitem que os dados
apos serem contextualizados sejam reorganizados com o objetivo de estabelecer ligagdes

entre as categorias. Isto €, permite a especificacdo das categorias que surgem no processo
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de codificacdo aberta, evidenciando uma categoria como ideia central e estabelece as
relacdes de subordinacdo com as restantes.

e Por ultimo a codificagdo seletiva compreende um processo de selecdo da
categoria central, isto é, o fendmeno a qual todos ou outros estdo relacionados. Este
processo caracteriza-se por ser mais abstrato que a codificacdo axial, surgindo da
determinacdo de um relacionamento sistematico entre a categoria central e as restantes e
validacdo das relagcdes (Fernandes e Maia, 2001).

A quarta fase esta relacionada com a escrita de memos e elaboracdo de diagramas. A
escrita de memos solicita anélise dos dados e cddigos durante o processo de investigacao
(Charmaz, 2006). Um memo caracteriza-se por ser um registo da analise, enquanto 0s
diagramas sdo dispositivos visuais que apresentam a relacao entre conceitos analiticos. (Corbin
e Strauss, 2008).

Por altimo, a ultima fase caracteriza-se pelo desenvolvimento da teoria (Charmaz,
2006).

Posto isto, no presente estudo na analise de dados num primeiro momento: i) definiu-
se 0 problema de investigacdo e ii) elaborou-se o guido de questdes. De seguida, iii) efetuou-
se a transcricdo da sessdo do focus group, iv) identificaram-se as principais variaveis
psicossociais presentes em cada uma das questdes, v) definiu-se a categoria central e
subcategorias e vi) estabeleceu-se a relacdo entre as diferentes categorias. Por altimo, vii)
procedeu-se ao desenvolvimento do modelo compreensivo do fendmeno em estudo (Ver Anexo
2).

2 Resultados e discussao

Neste momento importa relembrar que o presente estudo tem como principal objetivo
compreender o distress no processo de doenca em mulheres com cancro da mama.
Os resultados obtidos através da recolha e analise de dados representam as percecdes e

avaliacOes obtidas das seis participantes do estudo e a figura 1. ilustra a representacéo
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esquematica do modelo compreensivo do distress no processo de doenca em mulheres com

cancro da mama obtida a partir da analise dos dados.
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Figura 1. Modelo compreensivo do distress no processo de doenca em mulheres com

cancro da mama

O modelo compreensivo demonstra que as participantes do estudo vivenciaram o

momento do diagndstico com choque e manifestaram dificuldade de integragdo da nova

realidade. Por outro lado, os efeitos secundarios dos tratamentos como a mastectomia, a

alopécia e a queda das unhas, desencadearam alteragdes significativas na imagem corporal,

parecendo ter dificultado o processo de ajustamento a doenca, ja que estes efeitos foram

caracterizados como aspetos mais angustiantes e dificeis de experienciar por estas mulheres.
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Os tratamentos para além das alteragfes na imagem corporal, também provocaram diminuicao
da funcionalidade fisica e cansago que por consequéncia desencadearam um conjunto de
alteracdes nas rotinas diarias de higiene e atividades domesticas das participantes.

Desta forma, a juncdo do choque com o diagndéstico, o impacto dos tratamentos na
imagem corporal e as alteragdes associadas levou a que o processo de doenca fosse vivenciado
com emocOes negativas como revolta, surpresa, indignacao, tristeza e medo-caracterizando
uma experiéncia de distress.

Porém para lidarem com o processo de doenga, com as mudancgas associadas ao
diagnostico e tratamentos e, com o distress experienciado, as participantes revelaram a
necessidade de recorrer a estratégias de coping de evitamento e hipervigilancia com o corpo.
Assim como valorizaram e recorreram ao suporte social para conseguir integrar a nova
realidade.

De seguida serdo descritas detalhadamente as variaveis apresentadas no modelo

compreensivo do distress.

Choque com diagnostico
O momento do diagnéstico para as participantes do estudo caracterizou-se por ser

desafiante e ndo foi vivenciado positivamente, existindo um sentimento de choque por sentirem
que ndo mereciam receber aquela noticia. E apesar de ansiarem vivenciar o0 momento com
espirito de luta, sentiram dificuldade em integrar a noticia.

“Eu ndo merego, ndo merego, mas eu também ndo aceitei la muito bem. Ndo foi

facil, ndo foi facil, ndo foi...” (EL)
“E entrei em choque depois... E e até hoje, nunca aceitei bem, ji fiz a

reconstrugdo, mas a reconstrucdo, ah apanhou microbio e desapareceu pronto”

(N)
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Corroborando os resultados obtidos, varios estudos confirmam que o momento do
diagnostico esta associado ao desenvolvimento de distress em mulheres com cancro da mama.
No estudo desenvolvido por Mertz e colaboradores (2013) verificaram que 77% das mulheres
com cancro da mama apresentavam distress no momento do diagnostico. Segundo Agarwal e
colaboradores (2013), o diagnostico caracteriza-se por ser a fase da trajetdria da doenca em que
estd presente um sofrimento psicologico mais elevado em mulheres com cancro da mama.

Assim como, no estudo de Stanton e Bower (2015), concluiram que as mulheres com
cancro da mama no momento inicial de diagnostico experienciam sintomas de choque,
desesperanca, negacdo e desespero enquanto tentam integrar a realidade. Neste sentido, este
momento pode estar relacionado com niveis elevados de distress. O sofrimento psicoldgico e
a ansiedade apresentam niveis mais elevados no momento do diagndstico e podem diminuir ao

longo de um periodo de 12 meses (Ng et al., 2017).

Impacto dos tratamentos na imagem corporal
Apbs o diagnostico, surgiu 0 momento que parece ter sido experienciado com maior

angustia e sofrimento pelas participantes- a fase dos tratamentos. Os efeitos secundarios dos
tratamentos, tal como a mastectomia e a alopécia parecem ter sido aspetos com que as
participantes lidaram com significativa dificuldade, dadas as diferencas percecionadas na
imagem corporal antes e ap0s as terapéuticas.

“A mastectomia...ficasse mais triste, ficasse...No inicio quando se toma banho, é

uma parte que faz falta é indiscutivel.” (MC)

“Impacto negativo por causa da, da quimioterapia, ficar mais em baixo, as

defesas, ndo €? ...depois a perda de cabelo...A incapacidade, queda das unhas,

queda de cabelo, ficar um bocado debilitada...” (MG)
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Os efeitos secundarios relacionados com os tratamentos podem ser os fatores mais
angustiantes e dificeis de integrar ao longo do processo de doenca. Neste sentido, os resultados
obtidos vao de encontro aos estudos que tem sido desenvolvidos na area. Segundo Jargensen,
Laursen, Garne, Sherman e Sggaard, 2016 a experiéncia de distress pode diminuir ligeiramente
ao longo dos tratamentos. No entanto, para algumas mulheres permanece inalterado e até
aumenta ao longo do processo de doenca. Sendo que para as participantes em estudo, parece
gue os niveis de distress aumentaram apds a realizacéo dos tratamentos.

Tal como no do estudo desenvolvido por Remmers, Holtgrawe e Pinkert (2010),
verificaram que o medo de morrer e a alteracdo na aparéncia fisica sdo geralmente causas de
distress em mulheres com cancro da mama.

Mushtaqg e Naz (2017) concluiram que existem diferencas significativas na satisfacédo
com a imagem corporal, distress e resiliéncia em mulheres com cancro da mama antes e depois

da cirurgia. As mulheres apresentaram maior distress ap0s a realizacédo de cirurgia.

Alterac6es na funcionalidade fisica e nas rotinas

Os tratamentos para além de desencadearem alteracfes na imagem corporal também
parecem ter sido foram responséaveis pela diminuicéo da funcionalidade fisica das participantes
e, desta forma, limitando de modo significativo a sua realizacdo de diversas atividades. A falta
de mobilidade no brago e o cansaco levaram as mulheres a necessitar de apoio na execucdo de
tarefas domésticas e de higiene pessoal. O que por sua vez desencadeou um conjunto de
alteracOes nas suas rotinas diérias.

“No inicio sente-se incapacidade porque...ah incapacidade fisica, motora...mais

cansaco.” (MC)
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“Subir uma escada para limpar por cima e pegar com um pano limpar um
candeeiro com a cabeca no ar, assim, ja ndo consigo, ja ndo tenho forca para
isso.” (MA)

As alteracdes na funcionalidade fisica, cansago e consequentemente todas as alteracdes
nas rotinas diarias poderdo desencadear elevados niveis de sofrimento psicoldgico.
Corroborando os resultados obtidos, o estudo de van Amstel e colaboradores (2013),
concluiram que as mulheres que dois anos apos a cirurgia sofreram de diminuicédo de aptidao

fisica, forca muscular e aumento de fadiga permaneceram com elevados niveis de distress.

Estratégias de Coping

A vivéncia do cancro da mama e a adaptacéo a todas as alterac6es desencadeadas levou
as participantes a recorrem a estratégias de coping de evitamento e hipervigilancia em relacéo
ao seu corpo/sinais do corpo. Para conseguir lidar com o processo de doenca, as mulheres
sentiram a necessidade de retirar atencdo do prolema através da realizacdo de atividades
distrativas, tais como, ver televisdo, estar com amigas, jogos no computador, fazer sopa de
letras, fazer trabalhos manuais e frequentar regularmente o Centro de Dia da Liga Portuguesa
Contra o Cancro. Por outro lado, revelaram estar mais atentas aos sinais do corpo e ficaram

mais hipervigilantes.

e Coping evitamento
“Gosto muito de fazer sopa de letras...quando estou sozinha vou jogar, acaba um
comego logo outro...acaba um, comego outro.” (MC)

“Distrair-me...Continuar com as amigas... ir sair com elas, ir lanchar com

elas...” (MG)
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O coping € uma das variaveis que pode contribuir para a diminuicdo ou aumento do
distress em mulheres com cancro da mama consoante as estratégias que séo utilizadas. Segundo
os estudos desenvolvidos por Stanton e Snider (1993), quando os doentes recorrem a estratégias
de coping dirigidas para o problema apresentam menor sofrimento emocional. Sendo que
quando recorrem a estratégias de evitamento do problema tendem a desenvolver maiores niveis
de distress. Assim como Carver e colaboradores (1993) concluiram que as estratégias de coping
negacdo e evitamento prediziam maior sofrimento psicoldgico.

Contudo é possivel verificar que os resultados obtidos ndo véao de encontro aos estudos
mencionados anteriormente, uma vez que apesar das participantes terem recorrido a estratégias
de coping de evitamento, estas parecem ter facilitado o processo de adaptacdo a doenca e ter

contribuido para a diminuicao dos niveis de distress.

e Hipervigilancia com o corpo
“...h& muita coisa que ndo tinha, ndo tinha valor e passa a ter. Passamos a estar
mais atentas ao corpo...” (MC)
“E mas ficamos mais atentas a nés préprias é, é...A0s cuidados, sim, sim” (MG)
No que diz respeito a esta variavel e ap6s uma ampla pesquisa bibliografica constatou-
se, até ao momento, a inexisténcia de estudos que se debrucem na relagdo entre o distress e a
necessidade de hipervigilancia em relacdo ao corpo em mulheres com cancro da mama.
Contudo, no presente estudo as participantes demonstraram que na fase de sobrevivéncia
ficaram mais atentas aos sinais do corpo e a possiveis alteracdes. Sendo que esta pode ter sido
uma estratégia adotada pelas mulheres para lidar com o receio de recidiva da doenca e por ter
auxiliado a percecgéo de controlo da situacao.
Assim como no estudo desenvolvido por Henselmans e colaboradores (2010),

verificaram que as mulheres que apresentam baixa sensacdo de controlo e avaliam
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negativamente o cancro assim como as suas competéncias de coping pessoais, caracterizam-se
por estar mais vulneraveis ao desenvolvimento de distress em resposta ao diagndstico. Ao
longo do processo de doenca o controlo percebido vai aumentado, ao contrario do distress que

vai diminuindo linearmente.

Suporte social

Por outro lado, para além do recurso as estratégias de coping mencionadas
anteriormente, as participantes do estudo valorizaram e recorrem ao suporte social para lidar
com o processo de doenca.

Nesta fase das suas vidas, apesar de evidenciarem preocupacdo com o facto de nédo
guerem preocupar quem as rodeava, maioritariamente os maridos e filhos/as, sentiram que o
suporte social foi fundamental na adaptacdo a doenca. As participantes revelaram que familia
e amigos foram importantes no processo de ajustamento.

“...0s amigos estavam ao meu lado, tive sempre apoio da familia, mesmo
dos que estavam nos Agores...os meus irmdos deram muito apoio, ndo era aquele
apoio fisico.” (MC)

“...ndo podia sair daquele espaco, entdo eu telefonava para esta, para aquela,
para aqueloutra e elas vinham todas em meu auxilio.” (N)

Corroborando 0s resultados obtidos no presente estudo, varios estudos tem
demonstrado que o suporte social e a forma como este é percebido tem influéncia nos niveis
de distress ao longo da trajetoria da doenga. Segundo Frienman (2006), o apoio social
percebido pode ser considerado um fator protetor que pode ajudar a apaziguar o distress em
mulheres com cancro da mama. Sendo que Ates e colaboradores (2016), concluiram que o

apoio social percebido esta negativamente relacionado com o distress.



37

No estudo de Segrin e Badger (2014), verificaram que o sofrimento psicologico e fisico
de mulheres com cancro da mama pode ser significativamente influenciado pelo apoio dos seus
parceiros. Desta forma, existem evidéncias do papel mediador do suporte emocional no
distress, isto €, quanto mais as pacientes evitam a comunica¢do e quanto menos apoio
emocional recebem, maiores os niveis de sofrimento emocional (Donovan-Kicken e Caughlin,
2011).

Segundo Boinon e colaboradores (2013), quando os tratamentos sdo concluidos, os
niveis de sofrimento psicolégico diminuem em pacientes que dispdem de relacdes de suporte
(Boinon, et al., 2013). O que parece ter acontecido com as participantes em estudo, visto que
para lidar com o processo de doenca e com o distress recorreram ao suporte social, revelando
que foi um fator importante no processo de ajustamento ao cancro e as alteracfes associadas.

Em suma, foi possivel verificar que o processo de adaptacdo a doenca das participantes
em estudo foi dificil. Devido ao choque com o diagndstico, os efeitos secundarios dos
tratamentos na imagem corporal e as alteracdes na funcionalidade fisica e das rotinas diarias e
de higiene, desenvolveram uma resposta de distress. Sendo que para conseguir lidar com a
doenca e a experiéncia de distress recorreram a estratégias de coping de evitamento e
hipervigilancia com o corpo, do mesmo modo que valorizaram o suporte social e consideram

um fator relevante no processo de ajustamento a doenca.

3 Limitac0es e investigacoes futuras

Neste momento, importa realizar uma reflexao no que concerne as limita¢6es do estudo,
assim como apresentar sugestdes para o desenvolvimento de investigacdes futuras.

Uma das limitacdes identificadas refere-se ao nimero de participantes que estiveram
presentes na sessdo de focus group. De referir que a populagdo em estudo caracteriza-se por
estar fragilizada e, muitas vezes, encontra-se sem disponibilidade para participar o que dificulta

a dinamizacéo deste tipo de estudos.
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Neste sentido, no futuro devem ser realizadas investigacdes com maior nimero de
participantes para verificar se é possivel aceder a uma variedade mais ampla de significados e
de percecdes acerca da vivéncia da doenca.

Por outro lado, seria relevante o desenvolvimento de mais do que uma sessdo de focus
group, contudo pelo mesmo motivo, falta de disponibilidade das participantes, nédo foi possivel.
No futuro seria proficuo desenvolver um maior nimero de sessdes, por forma a garantir a maior
homogeneidade dos dados recolhidos (Oliveira e Freitas, 1998).

No presente estudo verificou-se que a experiencia emocional de distress levou as
participantes a sentirem maior necessidade de hipervigilancia em relacdo aos sinais do corpo;
contudo, constatou-se a parca existéncia de estudos que se debrucem sobre o desenvolvimento
desta relacdo, sendo dessa forma relevante desenvolver estudos com o intuito de compreender
a relacdo existente entre o sofrimento emocional e a hipervigilancia com o corpo.

Na revisdo bibliografica efetuada, assim como nos resultados obtidos no estudo
verificou-se que o surgimento de distress € um fendmeno bastante frequente nas mulheres com
cancro da mama e que influencia o processo de adaptacdo a doenca. Neste sentido, no futuro
devem desenvolver-se investigacdes nesta area para que seja possivel obter uma compreensao
mais ampliada do fendmeno e assim disponibilizar uma intervencdo mais adequada as

necessidades das mulheres com cancro da mama, ao longo da trajetoria da doenca.
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Concluséao

O cancro da mama caracteriza-se por ser a doenga oncoldgica com maior incidéncia no
sexo feminino, porém os avangos da medicina e os tratamentos cada vez mais eficazes tem
possibilitado que os progndsticos sejam cada vez mais favoraveis. Contudo, ao longo do
processo de doenga continuam a existir maltiplas consequéncias e desafios psicossociais com
as quais as mulheres tem de lidar.

O objetivo do presente estudo consistia em aumentar a compreensdo em relacdo ao
fendmeno de distress ao longo do processo de doenca em mulheres com cancro da mama.
Sendo que com a realizacdo de uma sessdo de focus group e respetiva analise dos dados obtidos
com recurso a Grounded Theory foi possivel desenvolver um modelo compreensivo do distress
no processo de doenca em mulheres com cancro da mama.

O processo de doenca teve um impacto negativo e desafiante nas vidas das
participantes, revelando dificuldades em integrar a nova realidade. Para as participantes em
estudo o choque com o diagnéstico, o impacto dos tratamentos na imagem corporal e as
alteracdes na funcionalidade fisica e consequentemente nas rotinas caracterizaram-se por ser
as variaveis mais dificeis de lidar e parecem estar relacionadas com o desenvolvimento de
distress.

Por outro lado, para conseguirem lidar com o processo de doenca, tratamento e com as
emogcdes negativas presentes, as participantes revelaram a necessidade de recorrer a estratégias
de coping de evitamento e hipervigilancia com o corpo. Assim como, valorizaram e
consideraram o suporte social um fator importante no processo de adaptacéo a doenca.

Posto isto, os resultados demonstraram que o distress parece estar estreitamente
relacionado com o processo de doenga de doenga das participantes em estudo. Sendo que as
estratégias de coping e o suporte social revelaram ser variaveis importantes que influenciaram

0 seu processo de adaptacdo a doenca e a experiéncia de distress.
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No que concerne as implicagdes para a pratica clinica do presente estudo, a constatacdo
de que o distress pode estar presente ao longo da trajetdria da doenca e a influéncia que pode
ter no processo de adaptacdo, demonstrou que € pertinente implementar a avalia¢do dos niveis
de distress ndo apenas no momento do diagnostico, como ao longo de todo processo de doenca.
Visto que, apesar de ja existir o reconhecimento da importancia da avaliacdo do distress como
sexto sinal vital, esta ainda ndo foi implementada. Desta forma, a presente investigacdo podera
contribuir para a confirmacdo da relevancia do rastreio do distress e assim se desenvolver e
disponibilizar uma intervencao adequada aos doentes oncoldgicos.

Por outro lado, o presente estudo contribuiu para a investigacdo em Psico-Oncologia e
abre o caminho para o desenvolvimento de mais estudos nesta area e consequentemente o
aumento da compreensdo do distress no processo de doenca em mulheres com cancro da mama.

Em suma torna-se pertinente que existia uma reflexdo sobre as melhores estratégias
para prevenir, avaliar e intervir nos doentes oncoldgicos. Sendo que para tal € necessario
continuar a desenvolver estudos em relacao a este fendmeno para que a intervencdo psicoldgica

junto dos doentes seja mais adequada e eficaz.
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Guiao de questoes

Distress e Necessidades Psicossociais da Mulher com Cancro da Mama

** Objetivo: Ampliar a compreensao a respeito dos fatores de distress e das necessidades psicossociais
de mulheres com cancro da mama, ao longo da trajetoria da doenga, a partir das suas percepgdes,

pensamentos, emogoes, opinioes e experiéncias.

+* Dia/Hora: . . / h m Duragio (2h): h

** Numero de Participantes (7-10 participantes): participantes.

*¢* Facilitadora do grupo:

l.INTRODUCAO (aprox. 10 minutos)

- A facilitadora devera estabelecer um bom ambiente (coffee break, ambiente
descontraido, amigavel e pouco formal).

- A facilitadora devera fazer uma introdugao onde deve: i) apresentar-se; ii)
apresentar a finalidade/objetivo do grupo focal; e o iii) formato da discussao.
Deve ser dito que a discussao ¢ informal, que devera ter a participacao de todos e
que divergéncias de opinides sao bem vindas. As participantes devem ser
informadas da existéncia de observadores da discussao e da grava¢iao audiovisual
da sessao.

- A facilitadora devera informar sobre as questdes de confidencialidade e solicitar o
preenchimento do formulario de consentimento informado e o questiondrio socio-demogrdfico.

- Devem ser comunicadas as Regras do Grupo:

1. Respeitar a privacidade dos outros participantes e ndo repetir o que foi discutido durante
a sessao fora do grupo focal.
2. Uma pessoa deve falar de cada vez.
3. Respeitar a opinido dos outros — nao rejeitar ou criticar os comentarios dos demais
participantes.
4. Dar a cada um a mesma oportunidade de participar na discussao.
- A sessao devera iniciar com a apresentacao de cada participante. Devem ser

criadas placas de identiﬁca(;ﬁo para cada participante.

2. ETAPA DA CONSTRUCAO DO ENTENDIMENTO (aprox. 10 minutos)
(Questao de caracter geral que deve permitir a participa¢ao imediata de todos/as os/as participantes)
Como se reage ao receber um diagnostico de cancro da mama?

3. DISCUSSAO PROFUNDA (aprox. 60-90 minutos)

(A conversagao/discussao deve centar-se em 5 assuntos principais)




Quais os aspetos que na fase de diagnostico e tratamento sao mais

dificeis e/ou angustiantes de experienciar? E na fase de pos-tratamento?

Como se descrevem as emocgoes/ sentimentos que se

experienciam ao longo da doenga?

Quais as principais necessidades sentidas? As necessidades vao

mudando ao longo da doenga?
Quais as preocupagdes que surgem ao longo da doencga?

Em que medida é importante o apoio que se recebe por parte das

outras pessoas? Ha mudancas na relagcio com eles?

Qual a influencia que o cancro tem nas rotinas do dia-a-dia? E na
saade e qualidade de vida?

Que estratégias podem ser utilizadas para lidar com a doenga?

Existirao aspetos positivos que o cancro traz as pessoas e as suas

vidas? Se sim, quais? E negativos? Se sim, quais? / Passa a dar-se valor a aspetos que nao

se dava? Se sim, quais? Deixa de se dar valor a outros? Se sim, quais?

Como se passa a ver e a pensar o futuro depois do cancro?

4.CONCLUSAO (aprx. 10 minutos)

- A facilitadora resume a informacdo e/ou conclusdes discutidas e os/as participantes
esclarecem ou confirmam a informagao.

- A facilitadora responde a qualquer pergunta: Questio 11. Alguém gostaria ainda de
fazer alguma questao e/ou partilhar algo mais com o grupo?

- Agradecimento. A facilitadora agradege aos participantes pela participagao.
- A facilitadora indica os préximos passos. Informa que:

- cada participante sera contatado por telefone, pelo observador, na semana
seguinte para que possa avaliar o impato que teve a participagao no focus group;

- aquando da conclusido do estudo sera organizada uma sessao de apresentagao dos
resultados para a qual todas as participantes serdo convidadas;

- sera fornecido um contato da observadora do focus group as participantes que se
mostrara disponivel para esclarecer qualquer questao.

Guiao de questdes | Ano letivo 2016-17
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Focus Group: Questdes/ Tematicas

Questoes

Tematica

Questao 1

Etapa da construg¢iao do entendimento

- Impacto e significado atribuido ao cancro da mama.

Questao 2

Discussao profunda

- Distress (Problemas do dia-a-dia, problemas familiares, emocionais, fisicos,
aspetos religiosos, aspetos financeiros).

Questao 3

- Estado emocional (emogdes e problemas emocionais: depressao, ansiedade,

revolta, etc...); inteligéncia emocional.

Questao 4

- Necessidades passadas e presentes (fisicas, psicologicas, espirituais, informagdo,
financeiras, sociais, laborais, etc...).

Questao 5 - Preocupaces (expressio livre de emogdes/angustias, corporais/fisicas,
alimentagao, socio-familiares, existenciais, com a doenc¢a, de caracter
material/financeiro, de informacdo, com os exames clinicos/ desafios médicos,
etc...).

Questio 6 - Suporte social formal e informal/ Problemas familiares e relacionais.

Questdo 7 - Alteragoes nas rotinas habituais/ Problemas do dia-a-dia.

- Percepgao de qualidade de vida/ satde.

Questio 8 - Estrategias de coping com a doenga.

Questao 9 - (Re)definigao de prioridades de vida.

- Significado da vida.
- Identidade(s) e mudangas pessoais.
- Aspetos religiosos/ espirituais.

- Gratidao, perdao, resiliéncia.

Questao 10

- Incerteza

- Esperanga.

- Expectativas.

- Otimismo-Pessimismo em rela¢do ao futuro.

- Representacao da cura-recurréncia.

Questao 11

Conclusio




Anotag()es/ Notas Importantes

Registro da discussao: Devera ser realizado pelo observador externo, que deve captar as reagbes das

participantes. E Gtil fazer uma gravagao em audio e/ou video em paralelo com as notagdes escritas, estas
devem ser corretas e o mais detalhadas possivel, devendo ser bastante completas e refletir o conteudo da
discussao, os comportamentos nao verbais (expressoes faciais, gestos, posturas, tom de voz),reagdes
emocionais, detalhes do discurso, comentarios das participantes, dinamicas do grupo, e mudangas

importantes na discussao, tendéncias, etc... .

Guiao de questdes | Ano letivo 2016-17




Anexo 2: Procedimentos de codificacio

Tabela 1

Variaveis psicossociais de cada questao

Questao

Variaveis Psicossociais

1.Como se reage ao receber um
diagnostico de cancro da mama?

-Choque com o diagnostico

-Aceitacdo do diagnostico

-Espirito de luta

-Né&o dramatizagéo

-Normalizacéo (cancro visto como uma doenca qualquer)

2. Quais os aspetos que na fase de
diagnostico e tratamentos sdo mais
dificeis e/ou angustiantes de
experienciar? E na fase de pos-
tratamento?

-Efeitos secundarios dos tratamentos: mastectomia,
alopecia, queda das unhas, diminuicao na funcionalidade,
cansago, impossibilidade de realizar atividades
anteriormente realizadas (atividades domeésticas, andar de
bicicleta)

3. Como se descrevem as
emogcdes/sentimentos que se
experienciam ao longo da doenca?

-Revolta, surpresa, indignacéo, sofrimentos, tristeza, medo

4. Quais as principais necessidades
sentidas? As necessidades vao
mudando ao longo da doenca?

-Necessidade de apoio devido a dificuldades fisicas, ajuda
na execucdo de tarefas diérias

-Necessidades financeiras

-Necessidade de apoio psicoldgico

5. Quais as preocupacdes que
surgem ao longo da doenca?

-Preocupacao com familia (deixar filhos orfaos e
sobrecarregar a familia devido & sua condi¢éo)
-Preocupacdes financeiras

6. Em que medida é importante o
apoio que se recebe por parte das
outras pessoas? Ha mudancas na
relacdo com eles?

-Valorizacao do suporte social formal (IPO, Centro de dia
da Liga-Apoio institucional) e informal (familia, amigos,
companhia de animais de estimacao, redes sociais)
-Problemas familiares (familia querer estar mais presente e
sentir que devia lutar e fazer a sua rotina normal)

7. Qual a influéncia que o cancro
tem nas rotinas do dia-a-dia? E na
saude e qualidade de vida?

-Alteracdo nas rotinas habituais

-Alteracdo na funcionalidade para execucdo das tarefas
diarias (dificuldades motoras)

-Impacto na qualidade de vida

8. Que estratégias podem ser
utilizadas para lidar com a
doenga?

-Coping distrativo: Caminhadas com amigas, estar no
Centro de Dia, jogos computador, falar online, pintura,
rédio, televisdo, sentido de humor, manter rotinas e
retomas atividades anteriores

-Estratégias instrumentais: aquisicdo de formas diferentes
de realizar atividades diarias (domésticas e de higiene)

9.Existirao aspetos positivos que 0
cancro traz as pessoas e as suas
vidas? Se sim, quais? E negativos?
Se sim, quais?

Positivos:

-Amizade, companheirismo, maior atencéo e preocupacao
por parte dos outros, tolerancia, aprendizagem, mais
defesas e mais fortes para lidar com adversidades,
valorizagéo da vida, autocuidado e religiosidade
Negativos:

-Pena da parte dos outros, tratamentos e consequéncias
(alopecia, mastectomia, incapacidade), inseguranca,




desenvolvimento de medos (nas tarefas, viagens sozinhas e
estarem sos)

10. Como se passa a ver e a pensar  -Valorizacdo de cada dia (Mindfulness)

o futuro depois do cancro? -Alteracédo de focos de atencdo e valorizacéo
-Valorizagdo de si proprias (dos sintomas, sinas, maior
autocuidado, observacao de si, mais alerta aos sinais do
corpo- sobreatencdo)

Tabela 2
Tema central, categorias e subcategorias
Tema Categorias Subcategorias Frequéncia
Choque com Dificuldade de integracdo da n=5
diagnostico nova realidade
Impacto dos Mastectomia; n=6
tratamentos na Alopécia;
imagem corporal Queda das unhas
AlteracGes na Diminuicdo da funcionalidade n=6
Distress

funcionalidade fisicae fisica;
rotinas Cansaco
Alteracdes nas rotinas de

higiene e atividades domeésticas

Estratégias de coping  Coping evitamento n=6
Hipervigilancia

Suporte Social Formal e Informal n=6




