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RESUMO

Introducéo: O Patients Concern Inventory adaptado para o cancro da cabeca e
pescoco consiste numa lista de cinquenta e sete itens referentes a preocupacdes
e/ou problemas/dificuldades que os pacientes sobreviventes a esta patologia
oncolégica possam apresentar, bem como uma lista de dezassete
especialidades médicas ou equipas especializadas que os doentes possam
considerar essenciais no seu processo de recuperacdo no fim do curso de
tratamentos. Foi criado originalmente na Universidade de Hedge Hill em
Liverpool e ja foi traduzido e aplicado em varios paises desde entao.

Objetivos: O objetivo desta investigacado € traduzir e adaptar culturalmente o
Patients Concern Inventory a realidade portuguesa, aplica-lo num grupo de
pacientes sobreviventes ao cancro da cabeca e pescoco, avaliar as suas
respostas, bem como as possiveis dificuldades no preenchimento do mesmo e
recolher a sua apreciacdo apés o preenchimento, fazendo depois os ajustes
necessarios para que a versao portuguesa seja 0 mais corretamente adaptada.
Metodologia: Traducdo do Patients Concern Inventory para a lingua
portuguesa. Aplicacdo de um inquérito, via digital, a um grupo de pacientes
sobreviventes ao cancro da cabeca e pescoco. Afericdo das respostas obtidas,
comparacao com as respostas esperadas e execucdo dos ajustes necessarios.
Resultados: Os resultados demonstraram que 0s participantes conseguiram
preencher o questionario sem apresentar dificuldades e que, na sua maioria,
consideraram-no uma ferramenta potencialmente til.

Conclusdes: O Patients Concern Inventory foi corretamente traduzido e
adaptado tendo em conta as respostas dos participantes, mas sao necessarios
mais estudos no futuro no sentido de encontrar a melhor versdo possivel para
que possa comecar a ser utilizado em Portugal, a semelhanca do que ja
acontece em tantos outros paises.

Palavras-chave: “Patients Concerns Inventory”, “PCI”, “PCI for neck and head

cancer”, “QOL”, “HNC”, “cancer survival’, “cancer statistics”.



ABSTRACT

Introduction: The Patients Concern Inventory for Head and Neck Cancer
consists of a list of fifty seven items refering to concerns and/or needs the
survivors may present, as well as a list of seventeen multidisciplinar teams
(medical or not) the patients may consider essencial to their recovery process. It
was originally created at the Hedge Hill University in Liverpool and it has been
translated and adapted in several countries ever since.

Objectives: The goals of this study are to translate and culturally adapt the
Patients Concern Inventory to the Portuguese reality, apply it to a group of head
and neck cancer survivors, evaluate their responses as well as their difficulties in
the process of filling in the questionnaire and collect their feedback after, in order
to do the necessary adjustments so the Portuguese version is properly adapted.
Methods: Translation of the Patients Concern Inventory to the Portuguese
language. Execution of a digital questionnaire to a group of head and neck cancer
survivors. Gathering their responses, comparing them with the expected results
and implementing the necessary adjustments.

Results: The results showed the participants had no difficulties filling in the
guestionnaire and that most them consider it to be a potentially useful tool.
Conclusions: The Patients Concern Inventory was well translated and adapted
when these responses are taken into account, but it is necessary to do more
investigation in order to find the best translation possible, so it can begin to be
used in Portugal similarly to what it is already done in many other countries.

Key words: “Patients Concerns Inventory”, “PCI”, “PCI for neck and head

cancer”, “QOL”, “HNC”, “cancer survival”, “cancer statistics”.
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INTRODUCAO

No passado, devido aos poucos conhecimentos disponiveis acerca da
patologia oncoldgica, todos os esforcos médicos se centravam em proceder a
um diagndstico precoce e a identificacao rapida do estadio e de todos os fatores
condicionantes ao seu tratamento®. Assim, o grande foco era o paciente
enquanto doente de cancro, sendo o seu follow-up relevante quase somente na
medida de evitar possiveis recidivas. No entanto, com a melhoria dos cuidados
de saude e com a introducéo de novos exames complementares de diagndstico,
bem como de novos meios de tratamento, 0 nUmero de sobreviventes tem vindo
a aumentar, olhando-se cada vez mais para o cancro como uma doenga cronica.
Deste modo, a Medicina volta-se aos poucos para a qualidade de vida do
paciente no periodo pés-cancrot®: 2,

A patologia oncolégica da cabeca e pescoco inclui um grupo diverso de
cancros que vao desde tumores cutaneos a tumores das glandulas salivares, da
cavidade oral propriamente dita, da faringe e da laringe®. Encontra-se
frequentemente associados a historiais de habitos tabagicos e/ou alcoodlicos
prolongados no tempo. No entanto, recentemente, tem-se assistido a um
aumento da sua incidéncia em populacdes mais jovens, especialmente no que
diz respeito ao cancro orofaringeo, o que tem suscitado hipoteses da sua
correlagdo com o virus do papiloma humano (HPV)®. Representa um dos seis
tumores malignos mais prevalentes em todo o mundo, com cerca de 300.000
novos casos diagnosticados todos os anos a nivel mundial® e cerca de 140.000
novas ocorréncias anuais na Unido Europeia, no ano de 2012®). Em Portugal, os
dados mais recentes estdo disponibilizados na base de dados do Registo
Oncolégico Nacional (RON). Segundo esta plataforma, em 2010, no territorio
nacional, o nimero de novos casos de cancro da cabeca e pesco¢o rondou 0s
1602 por cada 100.000 novos diagndésticos oncoldgicos, 0 que corresponde a
uma taxa de incidéncia de 15.2% em relagdo a todos os tumores malignos
diagnosticados nesse mesmo ano(": 8,

O sobrevivente do cancro da cabeca e pescogo apresenta, na grande

maioria das vezes, sequelas fisicas e psicolégicas que variam de paciente para
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paciente e que, como tal, podem ser dificeis de prever ou abordar nas consultas
de rotina®. Assim, surgiu a necessidade de criar um inventario que
compreendesse uma vasta gama de preocupacfes e necessidades destes
pacientes, voltando-se especificamente para questdes relacionadas com o
cancro da cabeca e pescoco, fator que o diferencia de outros ja existentes que
focam o cancro no seu sentido mais genérico®. A importancia deste tipo de
estudos reside no facto de procurarem compreender a qualidade de vida do
paciente e gerarem dados sobre a doenca e 0 seu impacto, levando a otimizacéo
dos cuidados, definicdo dos objetivos da recuperacdo e das expectativas do
paciente, bem como a identificacdo dos problemas e preferéncias do mesmo,
tudo isto através da facilitacdo da comunicacdo médico-paciente0),

O Patients Concern Inventory adaptado para o cancro da cabeca e
pescoco consiste numa lista de cinquenta e sete itens referentes a preocupagdes
e/ou problemas/dificuldades que os pacientes possam apresentar, bem como
uma lista de dezassete especialidades médicas ou equipas especializadas que
0s doentes possam considerar essenciais no seu processo de recuperacado no
fim do curso de tratamentos. Foi criado originalmente na Universidade de Hedge
Hill em Liverpool® e, desde entao, ja foi traduzido e culturalmente adaptado a
varios paises, como Brasil19 e Espanha(,

A medida que aumenta o nimero de opgdes terapéuticas, aumenta o
espetro de efeitos secundarios que afetam a cavidade oral, orofaringe e até
mesmo a denticdo?. A anatomia e fisiologia destas regies constituem
dindmicas complexas e a sua funcdo e aspeto apresentam uma importancia
critica para a qualidade de vida dos pacientes®3).

Os pacientes sujeitos a terapias com radiacao estdo mais predispostos a
abruptas deterioracdes na sua cavidade oral. As morbililidades associadas
incluem um aumento da suscetibilidade a presenca de céaries e de doenca
periodontal, alteracdes funcionais e sensoriais associadas aos tecidos moles,
como mucosite, infecdes oportunistas e fibrose tecidular, osteorradionecrose,
entre outras*¥. A saude oral e as limitagdes a nivel do aparelho estomatognatico
surgem como dois dos problemas mais referenciados pelos pacientes inquiridos
neste questionario até ao momento, bem como o médico dentista e a
especialidade de reabilitacdo oral como duas das areas que 0s pacientes mais

anseiam consultar no periodo pds-cancro®®. A xerostomia, medo de recorréncia,
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dores bucais, saude oral e problemas na mastigacdo foram os problemas e
preocupacdes mais manifestadas®. Num estudo realizado pelo American
College of Prosthodontics, aplicado nos pacientes do departamento de Medicina
Oral da Universidade da Florida, as questdes do foro dentério representaram
mais de metade dos itens assinalados pelos doentes®). Assim, o médico dentista
assume um papel de extrema relevancia neste periodo de follow-up?,

O objetivo deste trabalho foi traduzir e contribuir para a adaptacéo deste
inventario de preocupac¢fes dos doentes sobreviventes ao cancro oral a cultura

e realidade portuguesas.
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MATERIAIS E METODOS

Para a realizagdo desta revisdo bibliografica foram efetuadas pesquisas
na base de dados PUBMED.

Sao considerados critérios de inclusdo nesta monografia:

- Documentos do tipo reviséo, relatos de casos e revisdes sistematicas,
referentes ao tema Patients Concern Inventory e documentos de relevancia para
o tema publicados em revistas/jornais da area da Medicina e Medicina Dentaria,
limitados ao periodo compreendido entre 1 de Janeiro de 2000 até ao presente,
disponiveis com texto integral, em Inglés e online.

Sao considerados critérios de exclusdo nesta monografia:

- Documentos cujo texto integral estivesse indisponivel de forma gratuita,
artigos repetidos ou referentes a outros tipo de cancro que ndo cancro da cabeca
e pescoco.

Na base de dados PUBMED foram aplicados os seguintes critérios, de
forma isolada ou em associagdo com o conector boleano “AND”:

- Palavras-chave: “Patients Concern Inventory”, “Patients Concern
Inventory for Head and Neck”, “PCI”, “HNC”, “QOL”, “cancer survival’, e “cancer
statistics”.

- Filtros: “Review”, “Case Reports”, “Systematic Reviews”, “Free Full Text,
“‘Humans”.

Também foi utilizado o website oficial do Patients Concern Inventory,
propriedade da Universidade de Hedge Hill de Liverpool com o intuito de ter
acesso a outras traducdes ja realizadas, bem como bibliografia disponibilizada
apenas nesta plataforma.

Os participantes deste estudo sdao membros da associacao
‘“ASADOCORAL”, sediada no Instituto Portugués de Oncologia do Porto.
Estabeleceram-se o0s seguintes critérios de inclusdo: pacientes com idades
superiores a 18 anos que terminaram o curso de tratamento para o cancro da
cabeca e pesco¢o com sucesso e sem diagnostico de cancro ativo no momento
do preenchimento do PCI. Isto significa que inclui pacientes tratados eficazmente
para carcinomas recorrentes ou que se encontram afetados por

osteorradionecrose. Foram estabelecidos os seguintes critérios de excluséo:
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pacientes com cancro da tiréide, défices cognitivos e doencas do foro
psiquiatrico, bem como individuos fisicamente e/ou psicologicamente incapazes
de responder ao questionario.

O estudo foi aprovado pela Comissio de Etica da FMDUP.

Todos estes participantes receberam informagdo escrita acerca dos
objetivos e métodos do estudo e responderam ao questionario através de um
formuléario online com a mesma estrutura do documento presente do Anexo lll.

Os gquestionérios foram remetidos para Associagao “ASADOCORAL” e o
endereco eletronico reencaminhado a partir dai. A primeira parte do questionario
corresponde ao PCI propriamente dito, sendo composta por uma lista de
cinquenta e sete itens referentes a preocupacdes ou problemas/dificuldades que
0S pacientes possam apresentar, bem como uma lista de dezassete
especialidades médicas ou equipas especializadas que os doentes possam
considerar essenciais no seu processo de recuperacdo uma vez concluidos
todos os tratamentos (Anexo Ill). Para além disso, contempla ainda um espaco
destinado a discriminar as palavras/expressdes que ndo foram compreendidas
aguando do preenchimento. A segunda parte consiste em cinco questdes acerca
do grau de dificuldade do PCI formuladas com o intuito de obter a apreciacdo do
participante acerca da utilidade do inventario (anexo V).

Construiu-se uma base de dados em Microsoft Excel (Microsoft Office ®,
versao de 2016) e procedeu-se ao tratamento dos dados. Os resultados estédo
apresentados sob a forma de frequéncias absolutas e percentagens em tabelas
e graficos ilustrados sob a forma de figuras.
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RESULTADOS

Os resultados de seguida apresentados compreendem tabelas e graficos
sob a forma de figuras que apresentam as frequéncias absolutas e/ou
percentagens das respostas fornecidas pelos participantes. Em relacdo aos
problemas/necessidades e as especialidades médicas/ndo médicas, s6 foram
selecionados para esta analise de dados os itens selecionados pelos

participantes duas ou mais vezes.

Em relacéo ao sexo dos participantes:

DISTRIBUIGAO DO SEXO DOS PARTICIPANTES

Masculino
40%

Feminino
60%

Figura 1 — Distribuicdo do sexo dos participantes.



Relativamente as idades dos participantes:

DISTRIBUICAO DA FAIXA ETARIA
DOS PARTICIPANTES

2,5

Numero de participantes

18-38

49-58
Faixa etaria

Figura 2 — Distribuicédo da faixa etaria dos participantes

Relativamente a localizacdo do cancro:

LOCALIZAGAO DO NUMERO DE
CANCRO OCORRENCIAS
Lingua 2
Boca 1

Maxilar superior

Nasofaringe

Tabela 1 — Localizag@o do cancro dos participantes
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Em relagdo aos problemas/necessidades mais assinalados:

Boca seca

Mastigar/comer

Excesso/pouca saliva

Limitagdes na abertura da boca
Medo do cancro voltar
Tratamento do cancro
Problemas dentarios

Dificuldade a engolir

RelagGes interpessoais
Problemas de auto-estima
Problemas na intimidade do préprio
Depressao

Aceitagdo da doenga

Ansiedade

Revolta

Problemas no discurso/a ser entendido
Beneficios fiscais
Profissdo/carreira

Problemas auditivos

Problemas respiratdrios
Limitagdes nas atividades didrias
Dores na boca

Cansacgo

Perturbagdes do sono

0 1 2 3 4 5 6

Figura 3 — Preocupacéo/necessidades mais manifestadas pelos pacientes
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Relativamente as equipas multidisciplinares (médicas ou n&o) mais

assinaladas pelos participantes:

Terapeuta da fala

Equipa de reabilitagdo oral

Médico dentista

Enfermagem

Higienista oral

Otorrinolaringologista

Fisioterapeuta

|

Nutricionista

o
[
N
w
IS
v
[e)}
~
[ole]
©

Figura 4 — Equipas multidisciplinares mais assinaladas pelos pacientes.

Em relacdo as respostas a questao:

COMO CLASSIFICA O GRAU DE DIFICULDADE QUE SENTIU AQUANDO
DO PREENCHIMENTO DESTE QUESTIONARIO?
Dificil
20%

Facil
60%

Moderado
20%

Figura 5 — Distribuicdo das respostas a questdo n°1
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Relativamente as respostas a questao:

SENTE QUE, SE PREENCHESSE ESTE QUESTIONARIO ANTES DA SUA
CONSULTA, SERIA RELEMBRADO DOS ASSUNTOS QUE GOSTARIA DE REFERIR
DURANTE O DECURSO DA MESMA E QUE, DESTE MODO, A EXPERIENCIA SE
TORNARIA MAIS ORGANIZADA E PROVEITOSA PARA SI?

Nao
40%

Sim
60%

Figura 6 — Distribuicéo de respostas a questdo n°2

Em relacdo a questao:

SENTE QUE, SE PREENCHESSE ESTE QUESTIONARIO ANTES DA SUA CONSULTAE ESTE
FOSSE ENTREGUE AO SEU MEDICO ANTES DO INICIO DA MESMA, SERIA MAIS FACIL E
RAPIDO CONDUZIR A CONSULTA NA DIREGAO DOS SEUS PROBLEMAS/PREOCUPAGOES E
SUGERIR FORMAS DE OS RESOLVER?

Nao
20%

Sim
80%

Figura 7 — Distribuicao das respostas a questao n°3
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Relativamente a questao:

SENTE QUE, SE PREENCHESSE ESTE QUESTIONARIO ANTES DA SUA CONSULTAE
ESTE FOSSE ENTREGUE AO SEU MEDICO ANTES DO INICIO DA MESMA, SERIA MAIS
FACIL E RAPIDO PERCEBER PARA QUE ESPECIALIDADES (MEDICAS OU NAO
MEDICAS) GOSTARIA DE SER REFERENCIADO?

Néo
20%

Sim
80%

Figura 8- Distribuicdo de respostas a questao n°4

Em relacéo a questao:

GLOBALMENTE, SENTE QUE ESTE QUESTIONARIO PODE RENTABILIZAR O
TEMPO DE CONSULTA E FACILITAR O PROCESSO PARA S| E PARA O SEU

MEDICO?
Nao

Qno/L

Figura 9 — Distribuicéo de respostas a questao n°5

No que diz respeito a palavras/expressdes nao contempladas foram
discriminadas as seguintes, na seccao correspondente as preocupacdes e/ou

necessidades: “bocio”, “liquen erosivo” e “desvio do septo nasal”.
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DISCUSSAO

Com o aumento do niumero de sobreviventes ao cancro da cabeca e
pescoco, a Medicina demonstra cada vez uma maior preocupagao com a
qualidade de vida do paciente findado o curso de tratamentos(>2 Assim, nos
altimos anos, tém surgido varios indices que procuram de certa forma medir a
qualidade de vida do individuo no periodo pés-cancro. Dentro destes, o Patients
Concern Inventory distingue-se pela vasta gama de preocupacbes e
necessidades que contempla, valorizando a individualidade de sequelas, quer
fisicas, quer psicoldgicas, que o doente pode apresentar®,

Nos paises em que este questionario ja é aplicado, verificou-se uma
transversal satisfacdo por parte dos pacientes. Num estudo realizado ao longo
de sete anos em 386 pacientes, desde 1 de Agosto de 2007 até 10 de Dezembro
de 2014, no Hospital de Aintree, Liverpool, conclui-se que a incorporacao do PCI
como parte da rotina da consulta oncoldgica leva a um aumento da participacéo
do paciente na consulta, bem como um aumento da oportunidade de
providenciar um cuidado multidisciplinar e mais direcionado®.

A semelhanca do que ja foi efetuado noutros paises que ja traduziram e
implementaram este questionario, procurou-se efetuar um pré-teste junto dos
participantes j& identificados acima de modo a obter a sua apreciacdo geral e
realizar os reajustes adequados para contribuir da melhor forma para este
processo de traducéo e adaptacao.

Os participantes foram contactados apenas pelo Exmo. Sr. Presidente da
Associacao “ASADOCORAL” uma vez que preferiram manter o seu anonimato
em todas as fases deste processo. Obtiveram-se cinco respostas ao questionario
submetido via online. E, portanto, importante realcar que os resultados poderiam
ter sido diferentes caso o numero da amostra tivesse sido maior, uma vez que a
maior parte dos outros estudos relacionados utilizaram amostras com uma média
de vinte participantes®®. Do mesmo modo, é importante referir que os
participantes fazem parte de uma associagédo dirigida ao cancro oral e que,
portanto, n&o inclui doentes com cancro no resto do complexo cabecga-pescogo
gue nao a cavidade oral propriamente dita e estruturas imediatamente anexas.

Neste estudo, quatro dos cinco participantes tiverem a patologia oncoldgica na
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cavidade oral propriamente dita (lingua, boca e maxilar superior) pelo que as
suas respostas vao refletir limitacdes mais associadas a estas localizagdes.

Também a idade constitui um fator condicionante importante, uma vez que
as preocupacdes e necessidades manifestadas refletem muito a faixa etaria do
individuo e todos os participantes possuiam mais de 39 anos, numa distribuicdo
de idades que vai desde a idade adulta até a terceira idade, néo refletindo
portanto questfes associadas a pacientes mais jovens.

Em relacdo ao sexo, a proporcao aferida foi de trés elementos do sexo
feminino para dois elementos do sexo masculino, por iSso pressupde-se que nao
seja um fator notoriamente influenciador dos resultados®?),

Em relacdo aos itens mais selecionados na seccdo das preocupacoes
e/ou necessidades, dentro dos que foram assinalados duas ou mais vezes,
destacam-se o “medo do cancro voltar”, “arrependimento em relacdo a algum
tratamento”, “problemas dentarios”, “dificuldade a engolir’, “excesso/pouca
saliva”, “limitacées na abertura da boca”, “boca seca” e “mastigar/comer”. Assim
sendo, seis dos oito elementos mais assinalados apresentam relevancia médico-
dentéria o0 que sugere que o médico dentista assume um papel preponderante
para este grupo de pacientes.

Relativamente as equipas multidisciplinares médicas ou ndo médicas,
dentro do grupo das assinaladas duas ou mais vezes, o médico dentista, o
terapeuta da fala e equipa de reabilitacdo oral foram os trés itens mais
assinalados, mais uma vez realcando a importancia do Médico Dentista no
periodo pds-cancro para este grupo de pacientes.

Os Unicos dois paises que ja disponibilizaram dados acerca dos
resultados obtidos no preenchimento do PCI sdo o Brasil e a Inglaterra. Em
relacdo ao Brasil, os itens mais selecionados na seccdo correspondente as
preocupagdes e/ou necessidades sdo: “medo de recorréncia’, “boca seca”,
“mastigar/comer”, “problemas no discurso/a ser entendido”, “problemas a

b ““ ” 113

engolir’, “problemas dentarios”, “ansiedade e cansago”; no que diz respeito as
equipas multidisciplinares as mais referidas foram “psicélogo”, “médico dentista”
e “terapeuta da fala”19. J4 no que diz respeito ao Reino Unido, os problemas
mais referidos foram “mastigar/comer”, “problemas dentarios”, “limitacbes na
abertura da boca”, “excesso/pouca saliva”, “dores no pescogo/cabeca”,

til 11}

“problemas a engolir’, “problemas no discurso/a ser entendido” e “alteragbes no
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paladar’®)- Assim, apesar das palavras e expressées encontradas variarem, as
respostas dos pacientes parecem apresentar muitos pontos em comum,
mostrando que o fator cultural pode influenciar pouco as preocupacodes e
necessidades destes doentes.

Nenhuma palavra ou expressao foi identificada como impercetivel pelos
participantes, o que nado descarta, de todo, a sua existéncia, uma vez que, COmo
ja foi referido anteriormente, a amostra é reduzida. No entanto, permite inferir
que as palavras e expressdes encontradas foram de facil interpretacdo para os
elementos desta amostra.

A maioria dos participantes considerou que o preenchimento desta
inquérito foi facil (80% assinalou a resposta “Facil” na questéo 1) e que pode
contribuir para que seja relembrado de assuntos que gostaria de referir durante
a consulta (60% assinalou a resposta “Sim” na questéo 2), bem como seria mais
facil para o médico dirigir a consulta no sentido das preocupacdes reais do
paciente (80% assinalou a resposta “Sim” na questdo 3). Para além disso, a
maioria também considerou que seria mais simples para o médico perceber para
que especialidades médicas ou ndo médicas o paciente gostaria de ser
reencaminhado no final da consulta (80% assinalou a resposta “Sim” na questéo
4). Globamente, a maioria dos participantes consideram o Inventario das
Preocupacdes dos Pacientes para o Cancro da Cabeca e Pescoco como uma
ferramenta Util e rentabilizadora (80% assinalou a resposta “Sim” na questao 5),
do tempo da consulta, bem como facilitadora da comunicacdo médico-paciente.

Este inventario partiu da traducdo de cada uma das palavras e expressfes
gue podem ser encontradas no original da Universidade de Hedge Hill, pelo que,
tendo em conta o contexto portugués pode ser necessario adicionar e ou
substituir itens. Para isso, € necessario que no futuro se facam mais aplicacdes
deste questiondario, em pacientes com caracteristicas mais distintas com o intuito
de conseguir a melhor adaptacdo possivel para que os pacientes oncoldgicos
portuguesas possam usufruir deste recurso e para a qualidade de vida dos

mesmos seja cada vez mais valorizada.
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CONCLUSAO

As respostas obtidas demonstram transversal facilidade a responder ao
questionario. Nao foram encontradas palavras/expressées ndo compreendidas
pelos participantes e apenas foram identificados trés itens que nao se
encontravam contemplados no inventario. A maioria dos participantes
considerou existir relevancia associada a existéncia de uma ferramenta deste
género como facilitadora do reconhecimento dos seus problemas internos, bem
como da comunicacado medico-paciente ao longo da consulta.

No futuro, € necessario alargar a amostra deste pré-teste com o intuito de
chegar a melhor traducdo possivel para que o PCI possa ser aplicado em
pacientes oncologicos portugueses, a semelhanca do que ja ocorre em tantos

outros paises.
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ANEXO | - DOCUMENTO DE EXPLICACAO DO
ESTUDO
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Inventario das preocupacdes dos pacientes (PCI) com cancro da

cabeca e pescoco

Este documento tem como objetivo dar-lhe a conhecer o Inventario das
Preocupacdes dos Pacientes com Cancro da Cabeca e Pescoco e 0s objetivos do estudo

que estamos a realizar.

o O que é 0 PCI? O PCI-H&N é aplicado em pacientes com cancro da cabeca e pescoco
antes das consultas de acompanhamento apds os tratamentos terem sido concluidos com
sucesso. Consiste numa lista de 57 itens que 0s pacientes ou 0s seus cuidadores podem
considerar relevantes de abordar durante a consulta. Apresenta também uma lista de 17
especialidades médicas ou outro tipo de equipas especializadas que este grupo de pacientes

pode querer consultar no periodo de follow-up.

o Qual é o objetivo deste estudo? O objetivo deste estudo é traduzir e adaptar
culturalmente o PCI a realidade portuguesa, aplica-lo num grupo de pacientes sobreviventes
ao cancro da cabeca e pescoco, avaliar as suas dificuldades e recolher o seu feedback apds
o preenchimento, com o intuito de, depois de realizados 0s reajustes necessarios, ser levado

a apreciacdo de um grupo de médicos oncologistas capazes de o validar.

e Qual é ametodologia deste estudo? O PCI foi traduzido e adaptado culturalmente a
realidade portuguesa, procurando encontrar palavras e expressdes mais faceis de
reconhecer pelos pacientes. Vai passar, depois, por uma fase de pré-teste, sendo aplicado
a um grupo de pacientes que terminaram com sucesso o tratamento do cancro da cabeca
e pescoco. Os participantes deste estudo sdo membro da associacdo “ASADOCORAL”,
sediada no Instituto Portugués de Oncologia do Porto. Os critérios de inclusdo séo:
pacientes que terminaram com sucesso 0 curso de tratamentos para o cancro da cabeca e
pescoco e que ndo tém cancro ativo no momento do preenchimento. Isto significa que inclui
pacientes tratados eficazmente para carcinomas recorrentes ou que apresentam como
sequela a osteorradionecrose. Os critérios de exclusdo séo: défices cognitivos, doenca
psiquiatrica ou cancros néo localizados na zona a que este questionario se dirige, como
cancro de etiologia tiroidea ou 6ssea. O questionario sera enviado a cada um deles e
fornecido o tempo necesséario para que consigam completa-lo. No final de todo este

processo de recolha de informacao, serdo feitos os ajustes necessarios para que o PCl seja
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levado a apreciacdo de uma equipa de médicos especialistas em Oncologia capazes de

concluir acerca da sua validade.

e Quais sdo os resultados esperados e que beneficios podem trazer aos pacientes?
Espera-se conseguir identificar as expressdes que se alteram com a adaptacéo a cultura e
realidade portuguesas, perceber as dificuldades dos pacientes aquando do preenchimento
do questionario, obter o seu feedback acerca desta ferramenta e estimar o tempo que o
paciente demora a completa-lo. Todos estes dados séo relevantes na medida em que
permitem fazer os ajustes necessarios no questionario e perceber se existe alguma
utilidade referida pelos pacientes, para que depois este inventario tenha possibilidade de
ser validado por uma equipa de médicos oncologistas e aplicado a doentes com cancro da
cabeca e pescoco.

e Que riscos pode trazer ao paciente e que implicacdes éticas pode levantar? O
preenchimento do PCI ndo traz quaisquer riscos ou desconforto para os pacientes. Todas
as respostas dos pacientes sdo estritamente confidenciais, pelo que nédo se levantam
questdes éticas.

Recebi, li e compreendi as informacdes apresentadas neste documento.

Assinatura do participante:

Data: [/ [/
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO
Considerando a “Declarag¢ao de Helsinquia”’da Associacdo Médica Mundial
Inventario das Preocupacfes dos Pacientes com Cancro da Cabeca e do

Pescoco

(nome

completo) compreendi a explicagdo que me foi fornecida, por escrito e verbalmente, acerca da
investigacdo conduzida pela estudante Ana Belisa Correia Pais na Faculdade de Medicina Dentaria
da Universidade do Porto, para a qual é pedida a sua participacdo. Foi-me dada a oportunidade
fazer todas as perguntas necessarias, e para todas obtive resposta satisfatoria.
Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacdes da Declaracdo de Helsinquia, a
informacao que me foi prestada versou os objetivos, os métodos, os beneficios previstos, 0s riscos
potencias e o eventual desconforto. Alem disso, foi-me afirmado que tenho o direito de decidir
livremente aceitar ou recusar a todo o tempo a participacao no estudo. Sei que posso abandonar o
estudo e que nao terei que sofrer qualquer penalizacdo, nem quaisquer despesas pela participacéo
neste estudo.
Foi-me dado todo o tempo que necessitei para refletir sobre esta proposta de participacéo.
Nestas circunstancias consinto participar neste estudo, tal como me foi apresentado pela
investigadora responsavel sabendo que a confidencialidade dos participantes e dos dados a eles
referentes se encontra assegurada.
Mais autorizo que os dados deste estudo sejam utilizados para outros trabalhos cientificos, desde
gue irreversivelmente anonimizados.

Data [/ [

Assinatura do paciente/responsavel pelo paciente:

A investigadora,

Ana Belisa Correia Pais
Contacto eletronico:belisapais@gmail.com
Contacto telefénico: +351968805006
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ANEXO 11l = INVENTARIO DAS PREOCUPACOES DOS
PACIENTES COM CANCRO DA CABECA E DO PESCOCO
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Inventario das preocupacdes dos pacientes (PCl) com

cancro da cabeca e pescoco

Por favor selecione na lista abaixo os problemas acerca dos quais gostaria de falar na sua consulta.

Pode selecionar mais do que um em cada uma das categorias (assinalar com uma cruz no

guadrado).

Bem-estar fisico e funcional:
1 Apetite
Mastigar/comer

Boca seca

Excesso/pouca saliva
Problemas na digestao

Dificuldades a engolir

I O I R 0 B

Alteracdo no sabor dos
alimentos

Vémitos

Refluxo gastroesofagico
Nauseas

Oscilagdes de peso
Transito intestinal alterado
Problemas dentarios
Dores na boca

Inchacgos

Perturbacdes no sono

Limitacdes na mobilidade
Problemas respiratorios
Tosse

Expetoracao/catarro

e e O e I e I e

Alteragdes no olfato

Limitagbes na abertura da boca

Limitagbes nas atividades diarias

O o o o 0o oo

Falta de energia

Cansaco

Problemas auditivos

Dores na cabeca e no pescoco
Dores nos ombros

Dores no resto do corpo

Relacionado com o tratamento:

Tratamento do cancro
Arrependimento em relacéo ao
tratamento

Sonda de alimentacéo

Cicatrizagao lenta

Bem-estar e apoios sociais:

]

O o o o o o o

Profisséo/carreira
Filhos/dependentes

Beneficios fiscais

Cuidados médicos ao domicilio
Habitos tabagicos/alcool

Lazer

Relagbes interpessoais
Problemas no discurso/ a ser
entendido

Suporte familiar

© A Universidade de Hedge Hill e o Hospital Universitario de Aintree detém Direitos de Propriedade Intelectual sob o Inventario de Preocupagdes do

Paciente.
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Bem-estar psicoldgico, emocional
e espiritual:

1 Aspeto fisico

Revolta

Ansiedade

Aceitacdo da doenca

Depressao

Medo do cancro voltar

O O 0O o O o

Medo de surgirem problemas de
outro foro

Problemas intimos com o proéprio
Memoria

Boa/mé disposicdo

Auto-estima

Problemas na sexualidade

Aspetos religiosos/espirituais

I O I R 0 B

Alteracfes de personalidade

Outros (por favor descriminar):

© A Universidade de Hedge Hill e o Hospital Universitario de Aintree detém Direitos de Propriedade Intelectual sob o Inventario de Preocupagdes do
Paciente.
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Selecione também os profissionais de salde para 0s quais gostaria de ser
reencaminhado. Pode selecionar mais do que um em cada uma das

subcategorias.

Bem-estar fisico e funcional: 1 Enfermeiro especialista
1 Higienista oral
"1 Dentista Bem-estar e apoios sociais:
1 Equipa de reabilitacdo oral 1 Assistente social
1 Nutricionista 1 Médico de familia
1 Fisioterapeuta 1 Consultor financeiro
1 Terapeuta da fala
(] Terapeuta ocupacional Bem-estar psicolégico, emocional
] Equipa de enfermagem e espiritual:
[ Otorrinolaringologista [ Lider religioso
1 Psicélogo
Relacionados com o tratamento: ) Psiquiatra
71 Cirurgiao
1 Oncologista Outros (por favor descriminar):

Todas as informacdes recolhidas sao estritamente confidenciais.
Obrigado pelo tempo disponibilizado.

© A Universidade de Hedge Hill e o Hospital Universitario de Aintree detém Direitos de Propriedade Intelectual sob o Inventario de Preocupagdes do
Paciente.
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DADOS DA INVESTIGADORA
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Ficha de recolha de dados da investigadora

Sexo:
Idade:

Masculino o Feminino o

Localizacédo do cancro:

Palavras/expressodes dificeis de compreender:

b)

a)
b)

Como classifica o grau de dificuldade que sentiu aguando do preenchimento
deste questionario?

a) Muito dificil

b) Dificil

¢) Moderado

d) Faclil

Sente que, se preenchesse este questionario antes da sua consulta, seria
relembrado dos assuntos que gostaria de referir durante o decurso da mesma e
que, deste modo, a experiéncia se tornaria mais organizada e proveitosa para
sim?

Sim

N&o

Sente que, se preenchesse este questionario antes da sua consulta e este fosse
entregue ao seu médico antes do inicio da mesma, seria mais facil e rapido
conduzir a consulta na direcdo dos seus problemas/preocupagfes e sugerir
formas de os resolver?

Sim

N&o

Sente que, se preenchesse este questionario antes da sua consulta e este fosse
entregue ao seu médico antes do inicio da mesma, seria mais facil e rapido
perceber para que especialidades (médicas ou ndo médicas) gostaria de ser
referenciado?

Sim




b)

b)

41

N&o

Globalmente, sente que este questionario pode rentabilizar o tempo de consulta
e facilitar o processo para si e para o seu médico?

Sim

Nao.
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ANEXO V - PARECER DA ORIENTADORA
PARA ENTREGA DEFINITIVA DO TRABALHO
APRESENTADO
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ADE DO PORTQ

PARECER
(Entrega do trabalho final da monografia

)

o trabalho de Monografia desenvolvido pela estudante Ana

com o titulo “Inventario das Preocupagdes dos Pacientes
beca e Pescogo — uma adaptagéo a realidade e cultura

de acordo com as regras estipuladas na Faculdade de

Universidade do Porto, foi por mim conferido e encontra-

i
apresentado em provas publicas. s
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ANEXO VI — DECLARACAO DE AUTORIA DO
TRABALHO APRESENTADO
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DECLARAGAQ

A DE INVESTIGAGAO/RELATORIO pE ATIVIDADE
CLiNICA

o presente trabalho, no ambito da Monografia de
elatério de Atividade Clinica, integrado no MIMD, da FMDUP, é
ia e todas as fontes foram devidamente referenciados.
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Exm® Senhora
Ana Belisa Correia Pais

Estudante do Mestrado Integrado em Medicina Der
da Faculdade de Medicina Dentéria da U. Porto

0N)528

- 05 -02- 2018
f. Doutora Otilia Lopes )

do Projeto de Investigagio, da Estudante Ana Belisa Correia Pais,

tario das preocupacdes dos pacientes com cancro da cabega e pescogo

a realidade e cultura portuguesas”, a realizar no ambito da UcC
Investigagao/Relatério de Atividade Clinica” do Mestrado Integrado

dentdria da Faculdade de Medicina Dentéria da U. Porto, orientado pela
Otilia Lopes.

face a aprecentagio do documento solicitado, o projeto supra referido foi:

 cumprimentos,




