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RESUMO

Mulheres jovens sobreviventes de cancro apresentam necessidades especificas
relacionadas aos efeitos colaterais fisicos e emocionais da doenga e com 0 seu impacto em
projetos de vida, como a transicdo para a parentalidade. Este estudo objetivou estudar as
propriedades psicométricas da Escala de Satisfacdo com as Informacdes prestadas a Doentes
Oncoldgicas Jovens (ESIDOJ) e identificar as necessidades ndo atendidas e preferéncias ao
nivel da prestacao de informacéo e aconselhamento.

A amostra incluiu 124 mulheres entre os 21 e 45 anos, maioritariamente diagnosticadas
com cancro da mama. O protocolo incluiu ainda a avaliacdo da ansiedade, qualidade de vida e
preocupacdes reprodutivas. A ESIDOJ apresentou boa consisténcia interna, mostrando uma
estrutura de 4 fatores (Sintomas e Limita¢cdes na Funcionalidade, Informacdes sobre a Doenca,
Implicacdes na Fertilidade e Parentalidade, e Servicos de Suporte). As participantes estavam
insatisfeitas com informacg6es prestadas sobre as implicac6es da doenca na saude sexual e
opcles de preservacdo da fertilidade, restricbes no retorno ao trabalho e informacgéo sobre
servicos de apoio. A maioria das mulheres reportaram preferir receber informacdes no contexto
da consulta e faseadas ao longo do curso da doenca. Estes resultados sugerem que a ESIDOJ
€ adequada para avaliar as necessidades informacionais de mulheres jovens diagnosticadas

com cancro.

Palavras-chave: ESIDOJ, necessidades informacionais, mulheres jovens, oncologia
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ABSTRACT

Young female cancer survivors have specific needs related to the physical and
emotional side effects of the disease and its impact on life plans, such as the transition
to parenthood. This study aimed to examine the psychometric properties of the
Satisfaction with Information Provided to Young Cancer Patients Scale (ESIDOJ) and to
identify unmet needs and preferences regarding the provision of information and
counseling.

The sample included 124 women aged 21 to 45, mostly diagnosed with breast
cancer. The protocol also included assessments of anxiety, quality of life, and
reproductive concerns. The ESIDOJ demonstrated good internal consistency, revealing
a 4-factor structure (Symptoms and Functional Limitations, Information about the
Disease, Implications for Fertility and Parenthood, and Support Services). Participants
were dissatisfied with the information provided about the implications of the disease on
sexual health and fertility preservation options, restrictions on returning to work, and
information about support services. Most women reported preferring to receive
information in the context of consultations and phased throughout the course of the
disease. These results suggest that the ESIDOJ is suitable for assessing the

informational needs of young women diagnosed with cancer.

Keywords: ESIDOJ, informational needs, young women, oncology.

DEPARTAMENTO PSICOLOGIA
IMP.GE.209.2 E EDUCACAD



indice

INETOTUGED ... 1
Desafios da Doenca Oncoldgica em Mulheres JOVENS..........ccccooeeiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeee 1
Necessidades iNfOrMAaCIONAIS ...........uuuiiiii e e s 3
ODJEEIVIOS ...ttt 5
MELOTO ... 5
Design do eStudo € PartiCIPANTES .........uuuruuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieineieeeeeeeeeneeenenees 5
INSITUMEINTOS ...ttt ettt et e et e e et n e et e e et neeta e ean e eeanaaee 5
Questionario sociodemografiCo € CHNICO .........ceeiiiiiiiiiiiiiieee e 6

Escala de Satisfacdo com as Informacfes prestadas a Doentes Oncoldgicas

JOVENS (ESIDOJ) ..eeeteiiiiiiiiiiiitiiteitteetteteteee ettt s st s e s s s nsnnnnene 6
Escala de Ansiedade e Depressdo Hospitalar (EADH)..........cooooviiiiiiii, 7
European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire Core30 (QLQ-C30) ....ciieiiiiiiiiiiiieie e e e e s 7
Escala de Preocupacfes Reproducdes Apds o Cancro (RCACS)......cccccceeeeveeeeene, 8
ProCediMENTOS ... .o 8
RESUIAAOS ..., 9
Caracterizac8o dos PartiCIPANTIES .....uvuiii i e e eeeeaaanns 9
Estudos das Propriedades Psicométricas da ESIDOJ..........ccccooeeeeivviiiiiiiiieeeeee, 13
Descricdo dos itens da escala: Principais necessidades informacionais .............. 13
Andlise das Propriedades d0S TENS ...........ciiiiiiiiiiiice e 16
Validade Fatorial: Andlise dos Componentes PrinCipais...........cccceeveeeeeeeeevinnnnnnnnn. 17

Validade Convergente: Relacdo com o distress, preocupagdes reprodutivas e

qualidade de VIAA ..........uoiiiiiiiiiiie e 19
Preferéncias na prestagdo de informacéo e aconselhamento .............................. 20
DISCUSSAD ...ttt ettt ettt e e e e oottt e e e e e e bbbttt e e e e e e e e e e e e e 21
REFEIBNCIAS ...ttt ettt e e e e r e e e e e 22
Vi
IMP.GE 209.2 DEPARTAMENTO PSICOLOGIA

E EDUCACAO


file://///Users/Marta/Downloads/dissrtação%20final%20(1).docx%23_Toc171976812
file://///Users/Marta/Downloads/dissrtação%20final%20(1).docx%23_Toc171976834

Indice de tabelas

1= 1] = U R 10

1= 1] = PR 14

BLIE= 1] = T R 17

1= 1] = T R 18

1= 1] = T TSRS 20
vii

DEPARTAMENTO PSICOLOGIA
IMP.GE.209.2 E EDUCACAD



Introducéo

A doenca oncoldgica representa um desafio substancial para a saude publica
global, com efeitos a curto e longo prazo na funcionalidade e qualidade de vida dos
individuos. Trata-se de uma doenca crénica que pode surgir em qualquer parte do corpo
e envolve o crescimento celular descontrolado com potencial de invadir tecidos proximos
el/ou outros 6rgdos (Nacional Cancer Institute, 2015; WHO, 2022).

Esta condicao clinica pode ocorrer em qualquer etapa do desenvolvimento e tem
registado uma crescente incidéncia a nivel mundial. O cancro da mama, no sexo feminino,
continua a corresponder ao tipo de cancro mais incidente, tendo sido registados, em 2022,
2 296 840 novos casos. E também o mais comumente diagnosticado, a nivel mundial, em
mulheres em idade fértil (20-39 anos), com uma taxa de incidéncia de 19.7/100 00 novos
casos, e a principal causa de morte entre as mulheres dessa mesma faixa etaria, seguido
do cancro do colo do utero (Ferlay et al.,2024). Em Portugal, também no ano de 2022,
foram registados 69 567 novos casos de doenca oncoldgica, sendo o cancro colorretal o
tipo com maior incidéncia (10 575 novos casos), para ambos 0s sexos. Para o sexo
feminino, os dados vao ao encontro das estimativas mundiais, em que o cancro da mama
€ 0 mais incidente registando cerca de 73.2/100 000 novos casos (Ferlay et al., 2024) em
mulheres entre os 20-44 anos.

Neste contexto, tem-se verificado um crescente investimento no entendimento do
impacto do diagnéstico de uma doenca oncolégica em mulheres em idade jovem, que
enfrentam desafios singulares relacionados com alteracbes fisicas, emocionais e
psicossociais relacionadas com a doenca, que se mantém num continuum do diagndstico
a sobrevivéncia, mas também desafios reprodutivos e relacionados com a parentalidade,

considerando a fase do ciclo de vida em que se encontram.

Desafios da Doenca Oncolégica em Mulheres
Jovens

O conceito de mulheres jovens, para a comunidade cientifica, muitas vezes é
associado ao grupo de mulheres que se encontrem numa faixa etaria inferior a 40 anos
(Paluch-Shimon et al., 2017). Esta definicdo permite compreender com maior exatidéo as
problematicas experienciadas nesta fase do desenvolvimento, sendo identificadas
necessidades e preocupacgdes Unicas ap0s uma doenga oncoldgica, que se mantém a

longo prazo.
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A literatura tem demonstrado que mulheres jovens experienciam ansiedade em
relacdo ao futuro e medo de recorréncia da doenca (Al-Kaylani et al., 2022; Campbell-
Enns et al., 2015; Champion et al., 2014; Howard-Anderson et al., 2012; Paluch-Shimon
et al.,, 2017; Quinn et al., 2015; Runowicz et al., 2016), preocupagdo com a imagem
corporal (Campbell-Enns et al., 2015; Champion et al., 2014; Epelman, 2013; Hungr et
al., 2017; Runowicz et al., 2016; Suter & Pagani, 2018), disfuncdo sexual (Champion et
al., 2014; Epelman, 2013; Hungr et al., 2017; Paluch-Shimon et al., 2017; Suter & Pagani,
2018), comprometimento cognitivo (e.g. alteracdo na capacidade de atencdo, memoria e
fungbes executivas) (Al-Kaylani et al., 2022; Champion et al., 2014;Epelman, 2013;
Paluch-Shimon et al., 2017) e pior qualidade de vida (Kroenke et al., 2004).

Contudo, a fertilidade e os projetos parentais sado considerados, para as mulheres
jovens, um dos aspetos mais desafiantes aquando do diagndéstico de uma doenca
oncolégica devido ao potencial risco de perda de fertilidade (Paluch-Shimon et al., 2017).
Estudos tem sugerido assim a presenca de preocupacdes relacionadas com o potencial
reprodutivo e a preservacao de fertilidade (PF), o planeamento familiar e o risco genético
(Hungr et al., 2017; Paluch-Shimon et al., 2017; Suter & Pagani, 2018), e que podem levar
a uma alteracdo dos projetos de vida futuros.

Alguns tratamentos como a quimioterapia citotoxica, radiacdo na zona pélvica
e/ou abdémen e irradiacdo craniana impactam negativamente a capacidade de
engravidar apés a conclusdo do tratamento (Christian & Gemignani, 2019; Levine et al.,
2015; Paluch-Shimon et al.,, 2017; Runowicz et al., 2016). Os efeitos negativos de
determinados regimes de quimioterapia tém sido bem documentados na literatura,
nomeadamente tratamentos que envolvem agentes alquilantes - associados a um risco
mais elevado de gonodatoxidade, uma vez que atuam em todas as fases do ciclo celular
e exercem efeitos citotoxicos nas células proliferativas e ndo proliferativas que,
consequentemente, tém o potencial de danificar o DNA dos ovdcitos imaturos dos
foliculos primordiais, que constituem a reserva ovariana (Castillo & Camejo, 2022).
Nomeadamente, a ciclofosfamida, a procarbazina e o bussulfano, podem provocar danos
diversos e irreparaveis nos ovarios podendo levar a faléncia do 6rgao, infertilidade e a
menopausa precoce (Benedict et al., 2016; Christian & Gemignani, 2019; Howard-
Anderson et al., 2012; Levine et al., 2015; Maltaris et al., 2006; Runowicz et al., 2016).

Por sua vez, a terapia hormonal adjuvante, recomendada cada vez mais por um
maior periodo de tempo, (e.g., protocolos variam de 5 a 10 anos), embora ndo impacte
diretamente a fertilidade, apresenta efeitos teratogénicos e, portanto, a necessidade de

adiar a gravidez pode implicar o natural envelhecimento dos ovérios (Castillo & Camejo,
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2022). No entanto, o desejo de maternidade parece manter-se em muitas mulheres, tal
como sugeriu o estudo, realizado por Goldfarb et al. (2016), em que 50% das participantes
reportou considerar ter filhos no futuro.

Estes dados sugerem assim que o impacto dos tratamentos oncoldgicos em
mulheres jovens &€ complexo e abrange multiplas dimensdes. E assim fundamental
responder a necessidades de suporte e informacédo especificas desta fase do ciclo de
vida, incluindo aspetos relacionados com o impacto dos tratamentos na fertilidade no
momento do diagnéstico, bem como referenciar adequadamente as doentes para
consultas de preservacéo da fertilidade (Paluch-Shimon et al., 2017; Runowicz et al.,
2016; Suter & Pagani, 2018), promovendo o conhecimento no que concerne a escolha

sobre os seus projetos futuros.

Necessidades informacionais

A resposta as necessidades informacionais no contexto do cancro desempenha
um papel central na adaptacdo demonstrada. Os estudos de Boyes et al. (2012)
mostraram que as necessidades dos doentes oncoldgicos se agrupam globalmente em
cinco categorias principais: psicolégicas, relacionadas com os sistemas de informacéo e
saulde, atividade fisica diaria, cuidado e suporte e sexuais. Um
estudo realizado por Kav et al. (2012) indicou que 42,9% das doentes, avaliou a qualidade
das informacgbes recebidas como “parcialmente suficientes” e ainda, relatou falta de
informacé&o relativamente ao processo de quimioterapia e outros tratamentos, assim como
os seus efeitos secundarios. Em concordancia com estes resultados, Saraswathi (2005)
demonstrou que os efeitos secundarios da quimioterapia, representam uma das
necessidades informacionais mais frequentemente reportadas pelas doentes, assim
como aspetos relacionados com o risco de recorréncia ap6s o término dos tratamentos.
Para além disto, varios estudos tém constatado que a falta de informacéo relativamente
a saude reprodutiva, vida sexual, suporte emocional e sintomas fisicos relacionados com
a doenca e tratamentos se encontram em destaque entre as necessidades relatavas
pelas mulheres (Landmark et al., 2008; Tay et al., 2011).

Particularmente, ao nivel do acesso a informacdes relacionadas com a saude
reprodutiva, tem-se verificado um crescente interesse da investigacdo, sendo este um
fator de preocupacao e distress recorrentemente reportado em mulheres jovens (Barr et
al., 2020).
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Apesar de um numero elevado de pacientes manter o seu potencial reprodutivo,
o risco de faléncia ovariana precoce (e.g. menopausa precoce) pos-tratamento continua
presente na vida destas mulheres (Benedict et al., 2016; Thewes et al., 2004). Esta
problematica, surge na literatura, como uma preocupac¢ao recorrentemente reportada e
que afeta processos de tomada de deciséo relacionados com a gestao/interrupcdo das
terapéuticas, com o recurso a técnica de preservacao da fertilidade e/ou redefinicao dos
projetos de construcdo familiar (Benedict, et al., 2018). Contudo, estudos tém sugerido
(Benedict et al. 2016; Ben Charif et al.,2015; Thewes et al.,, 2004) que as jovens
sobreviventes de cancro, muitas vezes, ndo recebem cuidados ao nivel do
aconselhamento para a fertilidade, recomendado por guidelines clinicas, e quando
recebem, essa informacgéo néo parece mitigar as preocupacdes reportadas (Young et al.,
2019). Os dados sugerem ainda (Benedict et al., 2016; 2018) que a falta de conhecimento
por parte das mulheres jovens sobre a sua saude reprodutiva pds- tratamento, e a
incerteza em relacdo a mesma podera trazer consequéncias a longo prazo e promove
uma reducdo na qualidade de vida e na salde mental. Estudos (Benedict et al., 2018),
concluiram ainda que pacientes com niveis mais reduzidos de qualidade de vida
apresentam um maior numero de necessidades informacionais n&o atendidas e
preocupacdes sobre a fertilidade e sobre a probabilidade de levar uma gestacao a termo
sendo que, 45% dessas pessoas relataram o desejo de ter um filho nos 3 anos seguintes
ao diagndstico. Assim, torna-se importante investir na avaliacdo das
necessidades informacionais ndo atendidas, numa idade jovem, considerando uma
perspetiva multidimensional e que integre desafios inerentes a essa fase do
desenvolvimento, no sentido de alinhar a intervencdo. Existem diversas escalas, a nivel
internacional, que permitem a avaliacdo de necessidades informacionais no contexto
oncologico, nomeadamente o Information and Support Needs Questionnaire (ISNQ)
(Chalmers et al., 2001) e o Cassileth’s Information Styles Questionnaire (Cassileth et al.,
1980). Contudo, estas medidas ndo permitem atender a uma avaliagdo ampla das
necessidades de mulheres em idade reprodutiva, sendo inespecificas para essa faixa
etaria. Foram ainda traduzidas, adaptadas e validadas para a populagdo portuguesa, com
doenca oncoldgica, escalas como o Short-Form Survivor Unmet Needs Survey (Campbell
et al., 2014) e o Supportive Care Needs Survey Short Form 34 (SCNS-SF34;Mendes et
al.,2023) que apesar de integrarem multiplas dimensdes na avaliacdo das necessidades
dos doentes (e.g., psicoldgicas, ao nivel dos sistemas de saude e informagéo, de suporte,
sexualidade, etc.) ndo avaliam necessidades de informagdo relacionadas com a
fertilidade e projetos parentais. Por sua vez, Silva et al., (2019) iniciaram o
desenvolvimento de uma nova ferramenta de avaliacdo designada por Escala de

Satisfacdo com as Informacdes prestadas a Doentes Oncoldgicas Jovens (ESIDOJ) que
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integra a avaliagdo de um amplo espetro de necessidades no contexto do cancro, que
variam num continuum do diagnéstico a sobrevivéncia, emergindo a oportunidade de

investir no estudo das suas propriedades psicométricas.

Objetivos

Considerando os desafios especificos que mulheres jovens enfrentam apds uma
doenca oncoldgica, torna-se importante disponibilizar medidas confiaveis e validas que
permitam avaliar as necessidades informacionais nédo atendidas destas mulheres. Assim, o
presente estudo objetivou (i) explorar as propriedades psicométricas (confiabilidade e
validade de construto) da Escala de Satisfacdo com as Informac¢des prestadas a Doentes
Oncoldgicas Jovens (ESIDOJ; Silva, 2018); (ii) identificar as principais necessidades nao
atendidas de mulheres sobreviventes de cancro em idade reprodutiva; e (iii) caracterizar as
suas preferéncias ao nivel da prestacdo de informacdo e aconselhamento. Este
conhecimento permitira a disponibilizacdo de uma medida para avaliacao das necessidades
informacionais neste contexto. Podera contribuir ainda para promover um maior
conhecimento sobre necessidades ndo atendidas durante o diagndstico e os tratamentos
oncologicos no sentido de potenciar o ajustamento das intervencdes, em linha com as

preferéncias das mulheres jovens sobreviventes de cancro na rececdo da informacéo.

Método

Design do estudo e Participantes

O presente estudo apresentou um desenho observacional transversal e integrou uma
amostra por conveniéncia. Foram definidos como critérios de inclusédo para a participagéo
no estudo: (i) ser mulher; (ii) ter entre 18 e 45 anos ho momento do envolvimento no estudo;
(iii) ter sido diagnosticada previamente com uma doenca oncoldgica ha, pelo menos, 12
meses; e (iv) ser falante nativa de lingua portuguesa. Participantes com metastizacdo em
Estadio avancado (Estadio V) foram excluidas da participagdo no estudo por apresentarem

necessidades especificas que ndo sdo contempladas na medida.

Instrumentos

O protoloco de avaliagdo incluiu um questionério para a recolha de informacéo
sociodemogréfica e clinica, bem como medidas de autorrelato como a Escala de Satisfacao

com as Informacgfes prestadas a Doentes Oncolégicas Jovens (ESIDOJ), Escala de
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Ansiedade e Depressédo Hospitalar (do inglés Hospital Anxiety and Depression Scale -
HADS), o Questionario de Qualidade de vida da Organizacdo Europeia para Pesquisa e
Tratamento do Cancro (do inglés European Organization for Research and Treatment of
Cancer Quality of Life Questionnaire Core30 - EORTC QLQ- C30) e a Escala de
Preocupactes Reprodutivas apés o Cancro (do inglés, Reproductive Concerns After Cancer
Scale - RCACS).

Questionario sociodemografico e clinico

Constituido por 3 secdes, em que a primeira seccao incluiu questdes orientadas para a
recolha de informagdes sociodemograficas, como a idade, nacionalidade, nivel de
escolaridade, estado civil e situagdo profissional. A segunda secdo, incluiu questdes
orientadas para a situacdo clinica da participante, como por exemplo, a tipologia do
carcinoma, momento do diagndstico, qual a unidade prestadora de cuidados de saude,
estadio da doenca oncolégica no momento do diagndstico, entre outras. A terceira seccao,
por sua vez, integrava questdes direcionadas para 0s aspetos relacionados com a saude

reprodutiva e relacionados com a parentalidade.

Escala de Satisfacdo com as Informacgdes prestadas a Doentes
Oncolodgicas Jovens (ESIDOJ)

Trata-se de uma escala de autoadministracdo desenvolvida por uma equipa de investigacao
no ambito de uma dissertacdo de mestrado (Silva et al., 2019) que permite avaliar o grau de
satisfacdo com as informacdes fornecidas durante a prestacdo dos cuidados de saude no
contexto do diagnéstico da doenca oncolégica. Na sua versao original, é constituida por 23
itens para avaliagdo de informacfes relacionadas com (i) doenga; (ii) limitagcdes funcionais;
(iii) implicagbes na fertilidade e parentalidade; e (iv) servigos e organizacdes. As respostas
séo avaliadas através de uma escala de Likert de 5 pontos, cujas opgfes de resposta variam
entre “nada satisfeita, pouco satisfeita, moderadamente satisfeita, bastante satisfeita, e
muito satisfeita”. Integra ainda questbes 6 adicionais, orientadas para a avaliacao das
preferéncias das participantes relativamente as informacdes prestadas (e.g., melhor
momento para a recec¢ao da informacgéo; recursos e formato do aconselhamento). O estudo
original (Silva, 2018) envolveu uma analise preliminar das propriedades psicométricas da
escala, numa amostra de apenas 39 utentes. Contudo, os dados sugeriram uma alta

confiabilidade da medida que apresentou um alfa Cronbach de 0.94 para a escala global.
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Escala de Ansiedade e Depressao Hospitalar (EADH)

Validada para a populagdo portuguesa por Pais-Ribeiro e colaboradores (2007), é
considerada como uma escala de autorrelato e de autoadministragdo, constituida por 14
itens, que permite avaliar sintomas de depressao (7 itens) e ansiedade (7 indices) em duas
subescalas. A pontuacdo dos itens € avaliada através de uma escala de respostas do tipo
Likert, em que esta varia entre 0 e 4 pontos sendo que, a pontuac¢édo total de cada subescala
podevariar entre 0 e 21 pontos. Os niveis de ansiedade e depressao variam com a pontuacao
obtida em cada uma subescalas podendo ser discriminados como: “normal” (entre 0 e 7),
‘leve” (entre 8 e 10), “moderado” (entre 11 e 14) e “grave” (entre 15 e 21). A medida
apresentou uma boa consisténcia interna considerando a presente amostra, com valores de
alfa de Cronbach de 0.90 para a subescala de ansiedade e 0.86 para a subescala de

depresséo.

European Organization for Research and Treatment of Cancer
Quality of Life Questionnaire Core30 (QLQ-C30)

E um questionario de autorrelato desenvolvido peloCancer Study Group on Quality of Life da
European Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC) e validado para a
populacdo portuguesa por Pais-Ribeiro et al. (2008). Este tem como objetivo de avaliar a
gualidade de vida em pacientes com doenca oncoldgica, através de 30 itens, em que 24 dos
itens compdem nove subescalas, sendo que, cinco das subescalas sdo direcionadas a
aspetos funcionais: PF - Fisico, RF— Desempenho de papeis, EF —emocional, CF — cognitivo
e SF — social; 3 subescalas de sintomas: fadiga, ndusea e vomito, e dor; 1 subescala de
saude global/qualidade de vida e 6 itens Unicos orientados para a avaliacdo de sintomas. Os
itens sdo avaliados através de uma escala do tipo Likert, que varia entre 1 (“Nao”) e 4
(“Muito), excluindo os itens que integram a subescala de saude global e qualidade de vida.
Esta subescala considera uma escala de Likert que varia entre 1 (“Péssima”) e 7 (“Otima”)
(Aaronson et al., 1993). A pontuagdo da escala pode variar entre 0 e 100, sendo que, uma
pontuagdo elevada na subescala funcional representa um funcionamento adaptativo, na
subescala de salude global e qualidade de vida resultadosmais elevados demonstram uma
maior qualidade de vida, nas subescalas e itens direcionados a percecao de sintomatologia,
uma pontuacdo mais elevada representa uma maior percecdo de  sintomatologia
(Aaronson et al.,1993). O presente estudo recorreu apenas as escalas associadas a
avaliacdo do funcionamento sendo que a medida apresentou uma boa consisténcia interna
considerando a presente amostra, com valores de alfa de Cronbach de ,882 e de ,835 para

as subscalas que avaliam o funcionamento emocional e o funcionamento fisico,
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respetivamente. Para a subescala que avalia o funcionamento cognitivo, a presente amostra
revelou um alfa de Cronbach de ,730 e para o funcionamento de papel um alfa de Cronbach
de ,830. Por ultimo para a subscala de funcionamento social apresentou um alfa de
Cronbach de ,883.

Escala de Preocupacdes Reproducdes Apds o Cancro (RCACS)

Esta medida (Gorman et al., 2014), validada para a populacao portuguesa por Bartolo et al.
(2020), € uma escala de autorrelato que contem 18 itens que avaliam as preocupac¢des com
a fertilidade e parentalidade direcionado para mulheres jovens sobreviventes de cancro. A
versao portuguesa desta escala avalia as preocupac¢fes reprodutivas em cinco dimensdoes:
potencial de fertilidade, risco para a saude dos filhos e vida futura, divulgacdo do parceiro,
aceitacdo e alcancar uma gravidez/ter filhos. Para cada item, os(as) participantes sao
convidados a indicar o seu nivel de concordancia com cada afirmacéo utilizando uma escala
Likert de 5 pontos que varia entre 1 (discordo totalmente) e 5 (concordo totalmente). A
pontuacéo total para cada dimensé&o pode variar entre 18 e 90 pontos, com pontuacdes mais
elevadas a representar um nivel mais alto de preocupacdo. A medida apresentou uma boa
consisténcia interna considerando a presente amostra, com valores de alfa de Cronbach de
,836.

Procedimentos

O presente estudo foi aprovado por uma Comissdo de Etica Independente -
Comiss&o de Etica do Instituto Piaget (CEIP) - no ambito do projeto “SIDEbySIDE” - Young
cancer survivors and their partners side by side: a dyadic approach to fertility-related distress.
(Referéncia: P32-S52-10/05/2023). O recrutamento dos participantes ocorreu em formato
online, através da divulgacéo do questionario, com recurso a plataforma Limesurvey, alojado
nos servidores da Universidade Portucalense. A divulgacdo do estudo ocorreu através de
associacfes de doentes na comunidade, bem como por meio de paginas e grupos em
diferentes redes sociais (e.g., Facebook e Instagram). Antes da participacdo no estudo,
todas as participantes tinham acesso ao consentimento informado. Para avancar para a
participacdo, era necessario proceder a aceitacdo do consentimento através da selegéo de
uma caixa de verificacdo. Foram seguidos todos os procedimentos éticos de investigagao
conjeturados no Codigo Deontolégico dos Psicélogos Portugueses e da Declaracdo de

Helsinquia, preservando a confidencialidade das participantes.
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A analise dos dados foi conduzida com recurso ao IBM SPSS Statistics (versao
0.0.2.0 (20)). Foram realizadas analises descritivas e inferenciais. O estudo das
propriedades psicométricas da ESIDOJ envolveu a andlise dos itens sendo reportadas as
frequéncias, quartis, curtose e assimetria e consisténcia interna (a Cronbach). Foi ainda
conduzida uma andlise fatorial exploratéria com recurso a analise de componentes principais
e método de rotagcdo varimax. A validade convergente da medida foi explorada através da
analise das associacdes entre os resultados na ESIDOJ e construtos como a ansiedade,
depresséao, qualidade de vida e preocupacdes reprodutivas com recurso ao coeficiente de
correlacdo de Pearson. Foram ainda consideradas andlises de frequéncia para o estudo

das preferéncias das participantes na recec¢ao de informacgéo e aconselhamento.

Resultados

Caracterizacao dos participantes

A amostra incluiu 124 mulheres sobreviventes de cancro com idades
compreendidas entre os 21 e 45 anos (M=38,18 anos; DP = 5,49). Foram envolvidas no
estudo mulheres do norte (29,8%) centro (23,4%) e sul (43,5%) de Portugal Continental.
Apenas 1.6% das mulheres residiam nas regifes autbnomas. A maioria das participantes
tinha concluido o grau de Licenciatura (41,1%), eram casadas (42,7%) e estavam
empregadas a tempo inteiro (por conta propria ou de outrem) (58,9%).
O diagnostico mais frequentemente relatado foi o cancro de mama (76,6%) sendo a idade
média do diagnéstico de 35,77 (DP =5,670) anos. Cerca de 64,5% das participantes tinham
realizado cirurgia, 80,6% tinham recebido quimioterapia e 54% radioterapia. Contudo,
65,3% ainda estavam a realizar tratamento, nomeadamente terapia hormonal (38,7%). No
momento da participacao, 46% das jovens estava a ter acompanhamento psicolégico e/ou
psiquiatrico. Quanto a sua historia reprodutiva, cerca de 58,9% das jovens tinham um ou
mais filhos. A maioria das mulheres reportaram ter recebido informag6es sobre implicacdes
dos tratamentos oncolégicos na fertilidade (82,3%) e 22,6% ja terem sido submetidas a
cuidados de fertilidade, por exemplo, criopreservagéo de embrides/ovocitos/tecido ovarico.
Ainda, mais de 30% das participantes relataram que, no momento da participagéo, era

importante para as mesmas ter um filho/a (ou outro/a filho/a biolégico/a; ver Tabela 1).
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Tabela 1

Caracterizagéo sociodemografica e clinica da amostra incluida no estudo (N=124).

Variaveis n %
Idade (M+DP) 31,18+45,488
Escolaridade

Ensino Basico 5 4
Ensino Secundario 35 28.2
Licenciatura 51 41,1
Mestrado 27 21,8
Doutoramento 1 0,8
Outro 5 4
Estado Civil

Solteira 29 23,4
Casada 53 42,7
Divorciada 10 8,7
Uniao de facto 32 25,8
Situacéao Profissional

Empregada a tempo 8 6,5

parcial (por conta propria

ou de outrem)

Empregada a tempo 73 58,9
inteiro (por conta prépria

ou de outrem)

Desempregada 6 4,8

Estudante 1 0,8

Pensionista por invalidez 3 2,4

Baixa Médica 30 24,2

Outro 3 2,4

Tempo desde o

diagndstico de cancro (26,21+30,552)

(em meses)? (M£DP)

Idade no momento do

diagnostico (35,77+5,670)

Tipo de cancro

diagnosticado

Mama 95 76,6

Colo do Utero 4 3,2

Ovaério 5 4

Estbmago 1 0,8

Colo-Rectal 2 1,6

Pulméao 3 2.4

Linfoma Nao Hodgkin 6 4.8

Leucemia 1 0,8

Bexiga 1 0,8

Outro 6 4.8
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Tabela 1: (continuacéo)

Estadio do cancro no
momento do
diagndstico

Carcinoma in situ 12 9,7

I 11 8,9

Il 31 25

I 37 29,8
v 21 16,9
N&o sei 12 9,7

Tratamentos realizados

Cirurgia 80 64,5
Quimioterapia 100 80,6
Radioterapia 67 54

Terapia Hormonal 48 38,7
Terapia-alvo 13 10,5
Imunoterapia 35 28,2
Transplantes de Células 2 1,6

Estaminais

Outro 2 1,6

Em tratamento

oncoldgico atualmente

Sim 81 65,3
Nao 43 34,7
Qual (ais)

Cirurgia 2 1,6

Quimioterapia 25 20,2
Radioterapia 6 4,8

Terapia-Hormonal 48 38,7
Terapia-alvo 12 9,7

Imunoterapia 24 19,4
Outro 1 0,8

Reaparecimento da

doenca apds remisséao

oncoldgica

N&o se aplica/Nao entrou 58 46,8
ainda em remisséo

Nao 51 41,1
Sim 15 12,1
Reaparecimento (em

meses)? (25+24,60)

Local (ais) de prestagéo

de cuidados médicos

Estabelecimento Hospital 90 72,6
Publico

Estabelecimento 18 14,5
Hospitalar Privado

Ambos 16 12,9
Outro problema de

salde

Sim 32 25,8
Nao 92 74,2
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Tabela 1: (continuacéo)

Doencas crénicas
identificadas

Diabetes 2 1,6

Hipertenséo 3 2,4

Asma 7 5,6

Insuficiéncia Renal 1 0,8

Doenca Cardiovascular 1 0,8

Doenca Osteoatrticular 1 0,8

Outro 20 16

Doenca psicolégica ou

psiquiatrica (e.g.

Depresséo,

Ansiedade...)

Sim 51 41,1

Nao 73 58,9

Acompanhamento

psicolégico ou

psiquiatrico atual

Sim 57 46

N&o 67 54

Parentalidade Bioldgica

1 ou mais filhos/as 73 58,9

Sem filhos/as biolégicos 51 41,1

Gravidez apés

tratamentos

oncoloégicos

Sim 4 3,2

Nao 76 61,3

N&ao se aplica/Nao finalizei 44 35,5

0s tratamentos

Diagnéstico de

problemas de fertilidade

Sim 21 16,9

Nao 103 83,1

Regularidade do fluxo

menstrual

Sim 21 16,9

Nao 11 8,9

Nao tenho fluxo menstrual 51 41,1

(temporariamente)

Estou em menopausa 41 33,1

Esclarecimentos sobre

as implicagbes do

diagndstico e

tratamentos na

Fertilidade

Sim 102 82,3

Nao 22 17,7
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Tabela 1: (continuacéo)

Esclarecimentos sobre
opcdes reprodutivas e
preservacgao de
fertilidade antes do
tratamento

Sim

Nao

81
43

65,3
34,7

Encaminhamento para
Consulta de Procriagcao
Medicamente Assistida
Sim
N&o

35
89

28.2
71.8

Submisséo a técnicas
de preservacao da
fertilidade antes do
Tratamento

Sim

Nao

28
96

22,6
77,4

Método utilizado
Conservagéao de neoplasia
ginecologica

Protecdo Ovarica
Cirargica (ooforopexia)
Protecao Ovérica Nao
Cirdrgica

Técnicas de Reproducéo
Medicamente

Assistida (e.g
Criopreservacao de
embribes/
ovdcitos/tecido ovarico)

Nao sei

23

0,8

0,8

0,8

18,5

1,6

Motivagao parater um
filho/a (ou outro/a filho/a
biolégico/a

Sim

N&o

41
83

33,1
66,9

Estudos das Propriedades Psicométricas da ESIDOJ

Descricdo dos itens da escala: Principais necessidades

informacionais

Os resultados sugeriram que as participantes reportavam maior insatisfacéo
(respostas nas opgdes “nada” ou “pouco” satisfeita) com a informagao disponibilizada ao
nivel de aspetos relacionados com sequelas fisicas dos tratamentos (n=46; 37,1%),
sintomas emocionais esperados durante os tratamentos (n=42; 33,8%), restricbes na

capacidade laboral e/ou retorno ao trabalho (n=40; 32,3%) e limitacdes nas ocupacdes de
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tempos livres e/ou atividades de lazer (n=35; 28,2%). Foram também identificadas

necessidades ndo atendidas ao nivel de aspetos relacionados com a salde sexual e

reprodutiva como a discusséo sobre as implicagbes da doencga na vida sexual (n=61;

49,2%), alternativas a construcdo/continuacdo da familia (e.g. adocao; n=58; 46,8%),

opcOes de preservacao de fertilidade (n=47; 37,9%) e risco de menopausa precoce (n=35;

28,2%). A maioria das participantes demonstraram ainda insatisfacdo com informacéo

relacionada com os tratamentos complementares ndo convencionais (e.g. Reiki,

acupuntura; n=72; 58,1%) no contexto da doenca oncoldgica, grupos informais de apoio

(n=65; 52,4%) e sobre os outros servicos de suporte disponibilizados pela entidade

prestadora de cuidados de saude (n=47; 37,9%; Ver Tabela 2).

Tabela 2

Analises descritivas dos itens da ESIDOJ: frequéncias, medianas e amplitude interquartil

da ESIDOJ (N=124).

Nivel de satisfacao

Mdn
(AIQ)

Descri¢cdo do item

Pouco
n (%)

Moderada

mente
n (%)

Bastante
n (%)

Muito
n (%)

Tipo de doenca

oncologica 42

10 (8,1)

35 (28,2)

34 (27,4)

37 (29,8)

Estadio da doenca

oncologica 3(1)

16 (12,9)

43 (34,7)

27 (21,8)

27 (21,8)

Opcodes de

tratamento (e.g

discusséo sobre

as alternativas de 3(1,75)
tratamento

oncologico

disponiveis

11 (8,9)

41 (33,1)

30 (24,2)

31 (25)

Sintomas fisicos
esperados durante 4(1)
0s tratamentos

14 (11,3)

30 (24,2)

48 (38,7)

24 (19,4)

Sintomas
emocionais
esperados durante
0s tratamentos

3(2)

21 (16,9)

43 (34,7)

20 (16,1)

19 (15,3)

Prognéstico em
termos de 3.5(1)
recuperagao

19 (15,3)

38 (30,6)

41 (33,1)

21 (16,9)

Risco de

infertilidade 3()

10 (8,1)

38 (30,6)

27 (21,8)

29 (23,4)

Risco de
menopausa 3(2)
precoce

15 (12,1)

36 (29)

27 (21,8)

26 (21)
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Tabela 2: (continuacéo)

Opgdes de
preservacao da
fertilidade

3(2)

29 (23,4)

18 (14,5)

28 (22,6)

24 (19,4)

25 (20,2)

10

Sequelas fisicas
dos tratamentos

3(2)

13 (10,5)

33 (26,6)

38 (30,6)

26 (21)

14 (11,3)

11

Restricdes na
execugao das
atividades diarias
durante os
tratamentos

3(2)

7 (5,6)

29 (23,4)

41 (33,1)

29 (23,4)

18 (14,5)

12

Restricdes na
capacidade laboral
e/ou retorno ao
trabalho

3(2)

16 (12,9)

24 (19,4)

49 (39,5)

17 (13,7)

18 (14,5)

13

Limitagbes nas
ocupacgdes de
tempos livres e/ou
atividades de lazer

3(2)

8 (6,5)

27 (21,8)

47 (37,9)

23 (18,5)

19 (15,3)

14

Servigos
oferecidos pela
unidade
prestadora de
cuidados de saude
(e.g.
acompanhamento
psicoldgico,
servico social,
ginecologia)

3(2)

21 (16,9)

26 (21)

39 (31,5)

20 (16,1)

18 (14,5)

15

Outras
organizagdes
prestadoras de
servicos a doentes
oncoldgicos (e.g.
associagoes)

3(2)

27 (21,8)

15 (12,1)

50 (40,3)

16 (12,9)

16 (12,9)

16

Existéncia de
grupos informais
de apoio

2(2)

38 (30,6)

27 (21,8)

34 (27.4)

13 (10,5)

12 (9,7)

17

Tratamentos
complementares
nao convencionais
(e.g. Reiki,
acupuntura)

2(2)

46 (37,1)

26 (21)

25 (20.2)

13 (10,5)

14 (11,3)

18

Recomendacbdes
para a vigilancia
(e.g. apalpacao)

3(2)

18 (14,5)

16 (12,9)

49 (39.5)

19 (15,3)

22 (17,7)

19

Comportamentos
de risco

3(2)

17 (13,7)

27 (21,8)

40 (32.3)

20 (16,1)

20 (16,1)
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Tabela 2: (continuacéo)

20

Restrigdes na

execugao das

atividades diarias 3(2) 14 (11,3) 21(16,9) 49(39.5) 20(16,1) 20 (16,1)
apos a

recuperacao

21

Implicagdes na

Vi eyl 33) 45(36,3) 16(12,9) 28(22.6) 19(153) 16 (12,9)

22

Risco genético
para os 3(2) 22 (17,7) 11 (8,9) 32 (25.8) 29 (23,4) 30(24,2)
descendentes

23

Alternativas a
construgao/continu
agao da familia
(e.g. adogao)

3(1,75) 31(25) 27(21,8) 37(29.8) 13(105) 16 (12,9)

Mdn — Mediana; AIQ — Amplitude Interquartil

Analise das Propriedades dos Itens

Foram observados todos os valores possiveis de resposta na escala Likert para
cada item. A mediana da maioria dos itens foi proxima de 3 (ver Tabela 2). A Tabela 3
mostra que ndo foram encontrados desvios na normalidade considerando os valores
absolutos de assimetria (Sk, < 3,0) e curtose (Ku, < 7,0). Todos os itens apresentaram
correlagbes item-total corrigidas significativas e positivas (r=0,31), com o item 17 a
apresentar a correlacdo mais baixa. Verificou-se ainda uma baixa variacdo na
confiabilidade quando os itens eram excluidos. As correlagdes inter-item apresentaram-se
na sua maioria superiores a 0,30 (0,10=r<0,81). O item 17 foi também o que registou mais

baixas correlacBes com os restantes itens.
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Tabela 3

Andlise das propriedades dos itens (n=124): normalidade, correlacdo item-total e
confiabilidade.

Itens Min- Assimetria  Curtose Correlacao Alfa_de Cro_npach se o
ESIDOJ Max Item-Total item eliminado
1 1-5 -,595 -, 371 ,616 ,941
2 1-5 -,250 -, 711 ,655 ,941
3 1-5 -,429 -,561 ,695 ,940
4 1-5 -,608 -,263 ,644 ,941
5 1-5 ,029 -,896 ,693 ,940
6 1-5 -,296 -,536 ,658 ,941
7 1-5 -,359 -,889 ,655 ,941
8 1-5 -,238 -1,014 ,628 ,941
9 1-5 -,037 -1,319 ,515 ,943
10 1-5 111 -, 787 , 786 ,939
11 1-5 ,031 -, 763 , 719 ,940
12 1-5 ,105 -,655 ,662 ,941
13 1-5 ,093 -,651 ,693 ,940
14 1-5 ,113 -,930 ,678 ,940
15 1-5 ,060 -,819 422 ,944
16 1-5 476 -, 781 ,528 ,942
17 1-5 ,614 -,849 ,308 ,946
18 1-5 -,070 -, 770 ,694 ,940
19 1-5 ,090 -,902 717 ,940
20 1-5 ,000 -,671 ,738 ,939
21 1-5 ,335 -1.242 ,689 ,940
22 1-5 -,357 -1.053 ,619 ,941
23 1-5 ,356 -.875 ,597 ,941

Validade Fatorial: Anélise dos Componentes Principais

Foi conduzida uma analise dos componentes principais com uma rotagdo Varimax.
A medida Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) apresentou um valor de 0,91 e o teste de esferidade
de Bartlett foi significativo ([1(171)2 = 1539,63; p <0,001), validando a estrutura da matriz
de correlacdes. Inicialmente, a analise fatorial foi testada com os 23 itens que incluiam a
medida. Contudo, foi possivel verificar que os itens 4 (“sintomas fisicos esperados durante
o tratamento”), 14 (“servigos oferecidos pela unidade prestadora de cuidados”), e 23
(“alternativas a construgéo/continuagéo da familia”) apresentavam carga cruzada e o seu
agrupamento nos diferentes fatores ndo era conceptualmente justificado. Nesse sentido,
foram eliminados e a analise foi reconduzida com 20 itens. Foram obtidos 4 fatores que
explicaram 67,66% da variancia (mais 2,69% do que a estrutura inicial). O Fator 1
compreendeu os itens 5, 10-13, 20 e 21 (7 itens), denominado “Sintomas e Limitagdes na

funcionalidade”. O Fator 2 incluiu os itens 1-3, 6, 18, 19 e 22 (7 itens), que designado
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"Informacdes Relacionadas com a doenca”. O Fator 3 incluiu os itens 7 - 9 (3 itens), que
designado "Implicacdes na fertilidade e parentalidade". Por dltimo, o Fator 4 designado
“Servicos de Suporte” incluiu os itens 15 — 17 (3 itens). Adicionalmente, foram
determinados os coeficientes de alfa de Cronbach para cada uma das subescalas
identificadas na analise, que variaram entre ,713 e ,914 para as subescalas relacionadas
com os servicos de suporte e sintomas e limitacdes na funcionalidade, respetivamente (Ver
tabela 4).

Tabela 4

Estrutura fatorial da medida com base na Andlise de Componentes Principais (n=124).

Itens Comunalidad Fator 1 Fator 2 Fator 3 Fator 4
ESIDOJ es (Sintomas e (Informagd  (Implicagbes (Servicos
Limitagbes na es na de
Funcionalidad relacionada fertilidade e Suporte)
e) scoma parentalidad
doenca) e)
1 , 753 ,133 ,843 ,144 ,070
2 711 , 178 , 783 ,236 ,103
3 ,642 ,252 ,682 ,209 ,265
5 ,594 ,621 ,281 ,192 ,304
6 ,595 ,404 ,628 ,194 ,024
7 ,789 ,267 ,324 ,780 ,068
8 7125 221 ,361 732 ,097
9 ,707 ,266 ,076 ,790 ,079
10 ,673 ,534 419 ,396 ,236
11 7192 ,811 227 ,276 ,085
12 187 ,843 174 ,214 ,023
13 ,821 ,860 ,203 ,187 ,080
15 ,745 ,081 ,083 174 ,837
16 ,796 ,094 211 ,242 ,827
17 476 ,158 ,173 -,166 ,627
18 ,582 ,335 ,597 ,155 ,299
19 ,654 417 ,619 ,088 ,298
20 ,683 ,635 ,493 ,101 ,163
21 ,557 ,574 ,394 ,182 ,197
22 ,449 ,332 ,449 ,290 ,230
Confiabilida ,935 ,914 ,886 ,829 ,713
de (a de
Cronbach)
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Validade Convergente: Relagdo com o distress, preocupacdes
reprodutivas e qualidade de vida

Os resultados obtidos a partir das correlacbes bivariadas mostraram que a
satisfacdo das necessidades informacionais foi negativamente associada com os sintomas
de ansiedade (r=-,476; p<0,001; ver Tabela 5) e depressao (r=-,516; p<0,001; ver Tabela
5) reportados pelas participantes, ou seja, quanto menor a satisfacdo com as informacdes
prestadas, mais sintomas de ansiedade e depressao eram reportados. Foram encontradas
correlacbes significativas moderadas entre todas as dimensbes da ESIDOJ (fatores
previamente encontrados) e os sintomas de ansiedade (-,338<r<-,497; ver Tabela 5) e
depressao (-,383<r<-,484; ver Tabela 5), com correlacdes mais baixas para a dimensao
dos servicos de suporte. Verificou-se também uma associacdo negativa fraca (r=-,297,
p=0,001; ver Tabela 5) entre a satisfacdo global das necessidades informacionais e as
preocupacdes reprodutivas reportadas pelas mulheres jovens integradas no estudo.
Apenas se verificou uma associacdo moderada entre as preocupacdes reprodutivas e as
informacg@es relacionadas com a doenca (r=-,338, p<0,001; ver Tabela 5). Ao nivel da
gualidade de vida, verificou-se uma correlacdo positiva moderada entre a satisfacédo global
das necessidades informacionais e a qualidade de vida mais especificamente, ao nivel do
funcionamento emocional (r=,405, p<,001; ver Tabela 5), ou seja, quanto maior a satisfacao
com as necessidades informacionais prestadas maior sera o nivel de qualidade de vida, no
gue diz respeito ao funcionamento emocional nas doentes oncoldgicas. Contudo a
associacdo entre o funcionamento de papel e a satisfacdo global com as necessidades
informacionais prestadas foi mais fraca (r=,258, p<,01; ver Tabela 5). Foram encontradas
correlag@es significativas moderadas entre os niveis de qualidade de vida e as informacdes
prestadas relativamente aos sintomas e limitacées na funcionalidade (,310=<r<,417; ver
Tabela 5). Contudo, verificaram-se correlacdes positivas fracas entre os dominios do
funcionamento cognitivo e de papel e a satisfagdo com a prestacdo de informagbes
relacionadas com a doenca (,196<r<,295; ver Tabela 5). Ainda, revelaram correlagdes
positivas fracas em todos os dominios da qualidade de vida quando correlacionados com
a satisfacdo com as informagbes relacionadas com as Implicagbes na fertilidade e
parentalidade (0,093<r<,221; ver Tabela 5). Relativamente, a correlagédo entre as
dimensdes da qualidade de vida e o dominio da satisfagdo com os servi¢cos de suporte
verificou-se uma correlagdo moderada, mais especificamente com o funcionamento
emocional (r=,303, p<,01; ver Tabela 5) sendo que os outros dominios apresentaram

correlagdes positivas fracas (0,063<r<,253; ver Tabela 5).
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Tabela 5

Correlacdes entre a satisfacdo das necessidades informacionais, ansiedade, depresséo,

preocupacdes reprodutivas e qualidade de vida (h=115).

M+DP

=

12.

1. ESIDOJ
(pontuacao
total;
somatério)

61,27+16,88

1

2. ESIDOJ
Sintomas e
Limitacfes na
Funcionalidade

3+,99

,910"

3. ESIDOJ
Informacgbes
relacionadas
com a doencga

3,32+,95

,91 2%k

[ 752%x*

4. ESIDOJ
Implicagbes na
fertilidade e
parentalidade

3,16+1,19

7497

6147

592

5. ESIDOJ
Servigos de
Suporte

2,56+1,05

,582%x*

,3971 %+

4517

,280™ 1

6. EADH
Ansiedade

9,17+5,04

~ 4767

-497

-,403™

-,338™ -,232"

7. EADH
Depresséo

5,97+4,47

516~

-,480"

- 484

-,383™ -,260"

8. RCACS
Preocupacdes
reprodutivas
(pontuacéo
total)

52,81+12,22

-,297"

-,260™

338"

-0,169 -0,116

,209" 1

9. QLQ-C30
Funcionamento
emocional

38,92+23,65

,405™

417

,349™

,209" ,303"

-,683™ -274"

10. QLQ-C30
Funcionamento
fisico

49,89+28,04

,350%**

,315"

,357%**

,221" 196"

-,574™ -0,155

,469™ 1

11. QLQ-C30
Funcionamento
cognitivo

73,21£22,57

,320%**

3447

,295**

0,093 ,253**

-,598*** - 258**

758%% 5g4rr 1

12. QLQ-C30
Funcionamento
de papel

58,96+29,38

,258**

,310**

,196*

,209* 0,063

-,389** -0,124

528"+ 476"* 536"

1

***p<,001; **p<,01; *p<,05.

Preferéncias na prestacao de informacao e aconselhamento

Relativamente as preferéncias na prestacdo de informacdo e aconselhamento,

cerca de 45,2% (n=56) participantes classificaram a pertinéncia das informacdes recebidas

no momento do diagndstico como “muito pertinente” assim como, as informagbes que

foram recebidas ao longo do processo de tratamento (n=58, 46,8%). Relativamente a

rececdo das informacdes, 85,5% (n=106) participantes reportaram que estas foram

recebidas “a tempo”, ou seja, que as receberam quando mais beneficiaram delas/teriam
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beneficiado. No que diz respeito, a falta de satisfacao relativamente a alguma informacao
no momento de prestacdo de cuidados, cerca de 62,9% (n=78) participantes, respondeu
que “ndo”, ou seja, que ndo existiu nenhuma necessidade informacional que nao tivesse
sido satisfeita. No que concerne ao momento percebido como mais adequado para a
recegcado de informacgéao, 55,6% (n=69) participantes reportaram “Faseadas, ao longo de
varias etapas do processo de intervengao”, contudo, quase 45% (n=55) participantes
respondeu “numa fase inicial do diagndstico” e que consideram “Face-a-face, numa
consulta, pelos prestadores de cuidados de saude” como o recurso mais adequado para

satisfazer as suas necessidades informacionais (n=112, 90,3%).

Discussao

A disponibilizacéo de informac6es durante o curso da doencga oncoldgica constitui
um elemento crucial na prestacao de cuidados centrados no paciente. As mulheres jovens
diagnosticadas com doencas oncolégicas enfrentam desafios significativos que abrangem
as suas metas de vida e realizacdo pessoal, atividade profissional, imagem corporal, assim
como parentalidade e fertilidade. Estes desafios requerem a satisfacdo de necessidades
informativas especificas para garantir uma abordagem adequada e personalizada no
tratamento e acompanhamento clinico. Neste sentido, o objetivo do presente estudo incidiu
na exploracdo das propriedades psicométricas (confiabilidade e validade de construto) da
Escala de Satisfacdo com as Informacdes prestadas a Doentes Oncoldgicas Jovens
(ESIDOJ; Silva, 2019), na identificacdo das principais necessidades nao atendidas de
mulheres sobreviventes de cancro em idade reprodutiva e na caracterizacdo das suas
preferéncias ao nivel da prestacdo de informacéo e aconselhamento.

Os resultados obtidos através da andlise das propriedades psicométricas da
ESIDOJ (Silva, 2019) sugeriram que esta medida se apresenta como um instrumento
confiavel e valido para avaliagdo da satisfacdo com as necessidades informacionais,
apresentando propriedades psicométricas adequadas. A versao final incluiu 20 itens e
apresentou uma boa consisténcia interna (a=.935), similar ou ligeiramente superior a que
tem sido encontrada para outras medidas mais generalistas de avaliagdo das necessidades
nao atendidas como a versdo portuguesa do supportive Care Needs Survey Short-Form
Questionnaire (SCNS-SF34-Pt) (,82 <a £,97) e do Breast Cancer Supplementary Module
(2=,91) (Mendes et al., 2024). A estrutura fatorial foi constituida por 4 fatores, que
explicaram 67,66% da variancia total, tais como Sintomas e Limita¢cdes na funcionalidade;
i) Informacdes relacionadas com a doenca; iii) Implicacdes na fertilidade e parentalidade e
iv) Servicos de Suporte, todos revelando uma boa consisténcia interna (,713<0<,914).

Apesar de conceptualmente justificavel, e alinhada com as principais necessidades
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reportadas na literatura, considerando esta fase do ciclo de vida (Saraswathi (2005)), a
estrutura obtida diferencia-se dos resultados obtidos por Silva (2019) que na sua anélise
preliminar com mulheres sobreviventes de cancro da mama e ginecolégico propds uma
estrutura unidimensional.

Estes resultados, sugerem assim que a ESIDOJ (Silva, 2019) podera ser
considerada como um instrumento que permite uma avaliacdo multidimensional no que a
satisfacdo das necessidades informacionais, especificamente para a faixa etaria mais
jovem. Esta medida integra assim uma avaliacdo de um amplo espetro de necessidades
no contexto do cancro, que variam num continuum do diagnéstico a sobrevivéncia,
promovendo uma maior compreensdo e um melhor acompanhamento e aconselhamento,
tendo em consideracao as necessidades e desafios especificos que as mulheres jovens
enfrentam aquando do diagndstico e diferenciando-se das outras medidas disponiveis
(Silva, 2019).

Globalmente, ao analisar as necessidades com base nos itens da medida, €
possivel verificar congruéncias com a literatura existente. As doentes oncoldgicas
relataram uma insatisfagdo com as informacdes prestadas no gque concerne aos sintomas
e limitagBes consequentes dos tratamentos oncolégicos em linha com a evidéncia
disponivel (Faller et al., 2016; Eisfeld et al., 2020). O mesmo se verifica ao nivel das
implicacdes na fertilidade e nos projetos parentais sendo que, a maioria das participantes
reportou que ndo foram encaminhadas para uma consulta de procriacdo medicamente
assistida. Estes resultados vao de encontro ao que € reportado na literatura, onde varios
estudos demonstram gque as doentes oncoldgicas nao sdo devidamente informadas sobre
0 seu tratamento assim como os efeitos colaterais do mesmo na fertilidade e nas funcbes
sexuais bem como, sobre as op¢des de preservacao de fertilidade (Zebrack, 2008, 2009;
Ruddy et al., 2013; Ben Charif et al., 2015, Logan et al., 2018, Speller et al., 2019; Villarreal-
Garzaetal., 2019). Para além disso, também foi possivel perceber que estas se encontram
insatisfeitas com a as informacgdes recebidas relativamente a existéncia de tratamentos
complementares e servigos de suporte (e.g. grupos informacionais de apoio), necessidades
gue ndo tém vindo a ser exploradas na literatura.

As evidéncias previamente apresentadas podem estar relacionadas com o fato das
equipas clinicas tenderem a concentrar-se predominantemente nos aspetos fisicos e
médicos da doenca, negligenciando as dimensfes emocionais, psicologicas e sociais das
doentes oncoldgicas (Thewes et al., 2004). Em concordancia com as hipbéteses propostas,
os dados do presente estudo revelaram a existéncia de uma relagéo entre a satisfacéo das
necessidades informacionais e os indicadores psicossociais (e.g. ansiedade, depressao).
As participantes do presente estudo revelaram uma relacdo negativa entre a satisfacao

com as necessidades informacionais e 0s sintomas de ansiedade e depresséao sugerindo
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gue, quanto menor a satisfacdo com as necessidades e qualidade de vida percebidas pelas
doentes maiores serdo os niveis de ansiedade e depressdo sentidos pelas mesmas. Um
estudo realizado por Faller et al. (2016) concluiu que doentes oncol6gicos com um elevado
namero de necessidades informacionais ndo satisfeitas apresentavam niveis mais
elevados de ansiedade e depressao principalmente, no que toca a informacdes orientadas
para o apoio psicossocial. Para além disso, apesar desta associagdo indicar a validade
convergente da medida, corrobora também o impacto das necessidades ndo atendidas no
ajustamento psicolégico das sobreviventes.

Os dados do presente estudo orientaram ainda para o entendimento de algumas
preferéncias por parte das doentes quanto a rececao das informacgdes, incluindo tanto a
forma de transmissdo quanto o momento em que essas informacdes devem ser fornecidas.

Num estudo realizado por Leydon e colegas (2000), observou-se que uma maioria
significativa de doentes oncoldgicos considera imprescindivel a transmisséo de informacgéo
sobre as especificidades do tratamento oncoldgico, bem como sobre o seu diagndéstico. No
entanto, 0 momento e os detalhes dessas informacdes devem ser avaliados considerando
as necessidades e caracteristicas especificas de cada individuo, podendo variar ao longo
do tratamento. Este resultado parece estar alinhado com os resultados obtidos, uma vez
as participantes indicaram a pertinéncia das informacdes recebidas como relevante. Além
disso, foi possivel observar que, para esta faixa etaria, a rececéo de informacdes de forma
gradual ao longo do processo de tratamento, bem como no momento do diagnostico, seria
mais benéfica.

Posto isto, os dados sugerem gue a personalizacdo do atendimento é crucial para
jovens pacientes como forma de promover a adaptacdo da comunicacdo e da quantidade
de informacdes fornecidas pelos profissionais tendo em consideracéo as caracteristicas da
doente assim como o estadio da doen¢a melhorando assim, a compreensado e aceitacao
do diagndstico e tratamento, resultando numa experiéncia mais positiva e menos
desafiante para as doentes. Sendo assim, fornecer informag6es no timing de preferéncia
ajuda as doentes oncoldgicas a lidar melhor emocionalmente com a situagdo permitindo
qgue as informagfes sejam assimiladas de forma controlada e progressiva, reduzindo a
ansiedade e o medo associados a doenca e ao tratamento, resultando numa melhor
adaptacao a doenca.

Apesar dos resultados corroborarem a literatura existente sobre a area e a
identificacdo de necessidades informacionais ndo atendidas numa faixa etaria mais jovem
no contexto da doenca oncoldgica, foram encontradas algumas limitagbes presentes no
estudo dignas de nota. Destaca-se o tamanho amostral e a necessidade da conducéo de
um estudo em maior escala para obter uma maior representatividade dos resultados

obtidos e identificar a existéncia de outras fragilidades relativamente a transmissao de
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informacédo. Para além disso, a presenca de heterogeneidade no tipo de cancro, também
podera ser considerada como um fator limitante no presente estudo visto que ndo €
possivel a identificacdo de necessidades informacionais mais especificas nas diversas
tipologias da doenca oncoldgica. Sendo assim, torna-se necessario a realizacdo de
estudos futuros que se debrucem no estudo das necessidades informacionais nas diversas
tipologias da doenca oncoldgica, assim como nos diversos estadios da doenca como forma
de promover um acompanhamento e aconselhamento mais especifico e orientado para
uma melhor adaptacdo & doenca reduzindo severamente o sofrimento psicologico
comumente reportado pelas doentes oncolégicas.

Em suma, a validagéo da ESIDOJ como ferramenta de avaliacdo da satisfacdo das
doentes oncolégicas com as necessidades informacionais prestadas pode influenciar
significativamente a prética dos profissionais de saude de varias maneiras. Primeiramente,
possibilita a personalizacdo do atendimento, onde médicos, enfermeiros e outros
profissionais podem adaptar a comunicacdo e o aconselhamento de acordo com as
preferéncias e necessidades individuais de cada paciente, proporcionando um atendimento
mais centrado e personalizado. Em segundo lugar, a ferramenta pode contribuir para a
implementacdo de sessbes psico(educativas) referentes a comunicacdo de forma a
promover uma maior capacitagdo dos profissionais nessa dimensdo, ajudando os
profissionais a aprimorar a transmissao de informacao apoiando o bem-estar psicol6gico
das pacientes e influenciando a elaboracdo de politicas de saude mais abrangentes e

direcionadas.
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Research has suggested that young female cancer survivors with a history of gonadotoxic
treatments are at greater risk of infertility, highlighting significant concerns regarding
their reproductive potential and transition to parenthood. However, the literature shows
that there are still gaps and inequalities in the information provided to patients,
considering different countries and healthcare systems. The present study is part of a
project aiming to map unmet information needs in reproductive-aged women diagnosed
with cancer in Portugal. The study included 89 women (M=38.1; SD=5.4; 21-45y), mostly
married and/or in a cohabiting relationship (67.4%) and with an academic degree (65.1%).
Among the participants, 79.8% had been diagnosed with breast cancer, and 77.5%
underwent chemotherapy. The assessment protocol was made available online and
disseminated with the support of patient associations and informal support groups
through social networks. It included a sociodemographic and clinical questionnaire, as
well as the Scale of Satisfaction with Information Provided to Young Oncological Patients
(ESIDOJ) and the Reproductive Concerns After Cancer Scale (RCACS). Among the
participants, 39.3% reported dissatisfaction with the information provided regarding
fertility preservation options, 25.8% with information related to the risk of early
menopause, and 23.6% with aspects related to genetic risk for offspring. Greater
dissatisfaction with information related to infertility risk, risk of early menopause, and
genetic risk for offspring showed a significant association with increased reproductive
concerns in these women. These data suggest the importance of investing in identifying
guidelines that promote the quality of fertility counseling services in this context.

32 DEPARTAMENTO PSICOLOGIA

E EDUCACAD



ANnexo 2 : Resumo Il Jornadas de Psico-oncologia da UTAD

Necessidades informacionais e preferéncias de mulheres jovens sobreviventes
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Abstract

A resposta as necessidades informacionais no contexto de uma doenca oncoldgica
desempenha um papel central na adaptacdo. No entanto, essas necessidades séo
dependentes das caracteristicas da doenc¢a, mas também da fase do ciclo de vida em
gue os doentes se encontram. A literatura tem demonstrado consistentemente que
mulheres jovens diagnosticadas com cancro enfrentam desafios Unicos relacionados
com o potencial impacto dos tratamentos na fertilidade e consequente transi¢cdo para a
parentalidade. Nesse sentido, além da satisfacdo de informacdes relacionadas com o
impacto fisico e psicossocial da doenca, processos terapéuticos e recursos para a
prestacdo de cuidados de suporte, torna-se importante reconhecer necessidades
especificas desta etapa desenvolvimental. O presente estudo transversal teve assim
como principal objetivo explorar a satisfacdo percebida com as informacgbes prestadas
durante o diagnostico e tratamentos numa amostra de mulheres jovens adultas (18-45
anos), previamente diagnosticadas com cancro. Objetivou ainda explorar preferéncias
reportadas pelas sobreviventes ao nivel da prestacéo de informagéo e aconselhamento.
Foram incluidas 69 mulheres, com idades compreendidas entre os 21 e 45 anos
(M=37.3; DP=5.6), na sua maioria casadas e/ou em unido de facto (n=47; 68,1%), com
formacdao superior (n=47; 68.1%) e diagnosticadas com cancro da mama (n=53; 76.8%).
O protocolo de avaliagdo inclui um questionario sociodemogréfico e clinico, bem como
a administracdo da Escala de Satisfacdo com as Informacdes prestadas a Doentes
Oncoldgicas Jovens (ESIDOJ; Silva et al., 2019) que integra a avaliacdo de aspetos
relacionados com (i) doenca e tratamentos; (ii) limitagdes funcionais; (iii) implicacdes na
fertilidade e parentalidade; e (iv) servicos e organizacdes, bem como uma secgéo

adicional para avaliagédo das preferéncias das doentes. Os resultados sugeriram que as
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participantes se encontravam nada ou pouco satisfeitas com as informacdes prestadas
ao nivel da disponibilizacdo de servicos de suporte oferecidos, quer pela unidade
prestadora de cuidados (n=30; 43.5%), quer através de grupos de apoio (n=40; 57.9%),
das opcdes de preservacao da fertilidade (n=27; 39,1%) e de potenciais restricbes na
capacidade laboral e/ou retorno ao trabalho ap6s a doenca (n=24; 34,8%). Aspetos
relacionados com tratamentos complementares ndo convencionais (e.g., Reiki,
acupuntura) foram também reportados como uma das principais necessidades nao
atendidas das sobreviventes (n=43; 62.3%). Relativamente as preferéncias na rececao
da informacéo, 63.8% (n=44) das participantes reportaram que as informacdes sobre 0s
efeitos colaterais da doenca e processos terapéuticos deveriam ser fornecidas de forma
faseada ao longo das diferentes etapas do processo e 92.8% consideraram o formato
presencial, em contexto de consulta, a op¢cdo mais adequada para a rececdo dessa
informagéo. Apesar da evidéncia ser ainda preliminar, este estudo fornece algumas
orientacdes para pratica no sentido de minimizar as necessidades ndo atendidas neste
contexto, promovendo um melhor acompanhamento e suporte aos desafios desta
doenca em idade jovem.

Palavras-chave: mulheres; oncologia; necessidades ndo atendidas; salde reprodutiva.
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