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Resumo

Introducao: O comprometimento Cognitivo Relacionado com o Cancro (CRCI) refere-se as
alteracOoes nas funcbes cognitivas que tendem a afetar a maior parte dos sobreviventes
oncoldgicos, apesar da maioria ndo receber informacao sobre o seu desenvolvimento, duracao
e impacto. Verifica-se, também, uma lacuna na investigacdo sobre as necessidades
informacionais dos sobreviventes oncolégicos relativamente ao CRCI. Assim, o presente
estudo teve como objetivos: A) avaliar o nivel de conhecimento dos sobreviventes oncolégicos
acerca do CRCI; B) avaliar se os sobreviventes consideram dispor de informacao suficiente
sobre o tema e as lacunas informacionais percebidas; C) analisar a pertinéncia de desenvolver
um recurso informativo sobre CRCI e identificar os contetiddos que os sobreviventes

consideram relevantes.

Método: A amostra foi constituida por sobreviventes oncoldgicos do sexo feminino (n=13),
com idades compreendidas entre os 43 e os 67 anos (X=52.54, DP=8.32). Todas foram
diagnosticadas com cancro da mama entre os anos de 2009 e 2024 e foram submetidas a
diversos tratamentos oncologicos. A andlise qualitativa guiada pelas diretrizes COREQ seguiu
uma abordagem tematica dedutivo-indutiva de acordo com os passos propostos por Braun e
Clarke (2006). Da analise emergiram cinco temas principais: A) experiéncia de mudancas
cognitivas; B) impacto percebido do CRCI; C) estratégias de coping e de suporte; D) percegao

e conhecimento sobre CRCI; E) expectativas sobre um guia informativo.

Resultados: Os resultados foram ao encontro dos dados disponiveis na literatura. A maioria
das participantes (n=11) manifestou sintomatologia cognitiva com um impacto relevante em
varios dominios. As estratégias de coping mais utilizadas foram estratégias compensatorias
que foram desenvolvidas, sobretudo, sem o apoio dos profissionais de satde. Concluiu-se
também que existe um défice comunicacional entre a equipa de satde e os sobreviventes
oncoldgicos e um desconhecimento generalizado dos segundos sobre o CRCI. A maioria das
participantes considerou que seria fulcral um conhecimento prévio sobre o tema fornecido
pela equipa de satude e a existéncia de um guia informativo também se afigurou relevante na

sua perspetiva.

Discussao: Os resultados destacam uma lacuna importante na informacao disponivel sobre
CRCI nos sobreviventes oncologicos. Nesse sentido, reforca-se a necessidade de desenvolver
mais estudos sobre a tematica e de desenvolver um guia informativo que contribua para

colmatar as necessidades informacionais destes sobreviventes.
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Abstract

Introduction: Cancer-Related Cognitive Impairment (CRCI) refers to changes in cognitive
functions that tend to affect most cancer survivors, although the majority do not receive
information regarding its development, duration, and impact. There is also a gap in research
concerning the informational needs of cancer survivors in relation to CRCI. Thus, the present
study aimed to: A) assess the level of knowledge that cancer survivors have about CRCI; B)
evaluate whether survivors consider themselves to have sufficient information on the subject
and the informational gaps they perceive; C) analyze the relevance of developing an

informational resource on CRCI and identify the contents that survivors consider important.

Method: The sample consisted of female cancer survivors (n=13), aged between 43 and 67
years (X=52.54, SD=8.32). All were diagnosed with breast cancer between 2009 and 2024 and
underwent various oncological treatments. The qualitative analysis, guided by the COREQ
guidelines, followed a deductive—inductive thematic approach according to the steps proposed
by Braun and Clarke (2006). Five main themes emerged from the analysis: A) experience of
cognitive changes; B) perceived impact of CRCI; C) coping and support strategies; D)

perception and knowledge about CRCI; E) expectations regarding an informational guide.

Results: The findings were consistent with the data available in the literature. Most
participants (n=11) reported cognitive symptoms with a significant impact in several domains.
The most frequently used coping strategies were compensatory ones, mostly developed
without the support of healthcare professionals. It was also found that there is a
communication gap between healthcare teams and cancer survivors, along with a widespread
lack of knowledge among the latter about CRCI. Most participants considered that prior
knowledge on the subject, provided by healthcare teams, would be essential, and that an

informational guide would also be highly relevant from their perspective.

Discussion: The results highlight an important gap in the information available on CRCI
among cancer survivors. In this sense, the need to conduct further studies on the topic and to
develop an informational guide to address the informational needs of these survivors is

reinforced.
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Capitulo 1: Introducao Tedrica
1.1 Introducao

O avango da medicina, com o desenvolvimento de mecanismos inovadores de detecdo e
tratamento oncolégicos (e.g. terapia hormonal, imunoterapia, quimioterapia, radioterapia)
traduziu-se num aumento das taxas de sobrevivéncia ao cancro (Demos-Davies et al., 2024;
Hardy et al., 2018; Lange et al., 2019a; Sleurs et al. 2022). Esta diminuicao da mortalidade
nas ultimas décadas tem transformado a maneira como a doenga oncologica é percecionada
passando a ser considerada uma doenca cronica de longo prazo e nao uma doenga fatal
(Cheung & Delfabbro, 2016). Tal tem vindo a refletir-se numa mudanca na forma como as
pessoas diagnosticadas com a mesma sao consideradas: de vitimas/pacientes a sobreviventes
(Cheung & Delfabbro, 2016). Apesar de o termo «sobrevivente de cancro» ser amplamente
utilizado tanto na literatura como pelos media, parece existir uma falta de consenso quanto a
sua definicao (Cheung & Delfabbro, 2016; Marzorati et al., 2017). No ambito deste estudo, sera
considerada a definicdo sustentada por Shi et al. (2011) que propéem que as pessoas com
cancro sao consideradas sobreviventes oncologicas desde o momento do diagnostico e até ao
fim das suas vidas. Assim, a sobrevivéncia é considerada um processo continuo que afeta a
saude fisica (Deimling et al., 2005), psicolégica (Fritz, 2001), social (Mellon et. al, 2006) e

espiritual (Meraviglia, 2006)

A American Cancer Society estima que nos proximos 10 anos assistir-se-4 a um aumento
significativo (cerca de 30%) do niimero de sobreviventes oncoldgicos que vivem 5 ou mais anos
apos o diagnostico de cancro (Yang & Ah, 2024). Desta forma, afigura-se essencial estudar esta
populagdo bem como compreender os desafios especificos que enfrenta. Consequentemente,
permitira o desenvolvimento de estratégias que os colmatem, potenciando uma sobrevivéncia

a doenca com uma maior funcionalidade, bem-estar e qualidade de vida.

1.2 Comprometimento cognitivo relacionado com o cancro

Apesar dos desenvolvimentos técnicos e cientificos registados, as intervencoes
terapéuticas atuais nao sao isentas de consequéncias e efeitos secundarios. Varios estudos
recentes reportam que os pacientes oncologicos enfrentam diversos desafios relacionados com
a doenca e os seus tratamentos (Hardy et al., 2018). Estes podem refletir-se a nivel fisico, mas
também a nivel emocional, psicolégico e cognitivo, impactando negativamente a
funcionalidade e qualidade de vida desta populacao (Hardy et al.,, 2018). A presenca de
sintomatologia no ambito cognitivo € uma das que mais consistentemente sdo reportadas
durante e apds o tratamento oncolégico (Hardy et al., 2018; Lange et al., 2019b),

compreendendo uma das sequelas mais comuns e mais problematicas registadas em
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sobreviventes oncologicos (Allen et al., 2018; Lange et al., 2019a). As alteragdes cognitivas
associadas ao cancro, comumente conhecidas como cancer-related cognitive impairment
(CRCI), afetam pacientes oncologicos (pediatricos e adultos) (Hardy et al., 2018) cujo cancro
pode ou nao relacionar-se com o sistema nervoso central (SNC), independentemente de o
tratamento ter envolvido quimioterapia (Allen et al., 2018; Olson & Marks, 2019; Wefel et al.,
2015). Na sua revisao de literatura Jim et al. (2012) combinaram os resultados de 17 estudos
e concluiram que se verificava claramente um declinio moderado das funcées cognitivas pelo
menos nos 6 meses apos o fim da quimioterapia, em comparacao com grupos de controlo ou
com os dados recolhidos com pacientes antes do inicio do tratamento. Dados similares foram
relatados por Biglia et al. (2012) e Hedayati et al. (2012). Assim, varios estudos tém referido
que o CRCI esta presente em cerca de 75% das pessoas sobreviventes de cancro nao
relacionado com o SNC (Allen et al., 2018; Janelsins et al., 2011; Demos-Davies et al., 2024) e

em 90% das pessoas cuja doenca incide no SNC (Allen et al., 2018; Koppelmans et al., 2012).

As alteracoes cognitivas tendem a ser moderadas e a ter um carater transitorio (Lange et
al.,, 2019a). Em muitos casos, o CRCI vai melhorando ao longo do tempo, chegando a
desaparecer (Collins et al., 2009; Jansen et al., 2011) na sua totalidade ou em determinados
dominios (Ahles et al., 2010; Ahles & Root, 2025). Um estudo longitudinal levado a cabo por
Collins et al. (2014) em que participaram 56 pacientes sobreviventes de cancro da mama,
verificou a existéncia de uma diminuicao significativa das alteragoes cognitivas um ano apo6s
o tratamento oncologico. Nao obstante, em alguns casos estas podem persistir até décadas
apos o término dos tratamentos (Allen et al., 2019; Demos-Davies et al., 2024; Koppelmans et
al., 2012). Concretamente, Koppelmans et al. (2012) considerou 196 sobreviventes de cancro
da mama cujo tratamento envolveu quimioterapia, 20 anos ap6s o fim do tratamento. Em
comparacdo com o grupo de controlo, os sobreviventes reportaram desempenhos piores nas
avaliacOes que consideraram a memoria verbal, o processamento da informacao, as funcoes

executivas e a velocidade psicomotora (Koppelmans et al., 2012).

As dificuldades mais reportadas por sobreviventes oncolégicos com CRCI sdo ao nivel do
processamento da informacao, da atencao, da memoria (Allen et al., 2018; Gokal et al., 2015;
Lange et al., 2019a), nomeadamente da memoria a curto prazo e da memoria de trabalho (e.g.
dificuldade na evocacao de palavras) (Demos-Davies et al., 2024; Lange et al., 2019a;
Rodrigues et al., 2023), das funcoes executivas (e.g. planeamento de tarefas) (Lange et al.,
2019a) e da capacidade visuoespacial (Allen et al., 2018; Lindner et al., 2014). Lindner et al.
(2014) adicionam que ha pacientes que reportam dificuldades na linguagem e nas habilidades
motoras e psicomotoras. De uma forma geral, apesar de muitas vezes serem subtis, estas
dificuldades podem ter um impacto negativo significativo em diversos aspetos da vida dos

sobreviventes oncologicos. Nomeadamente, Haywood et al. (2023) sustentam que a presenca
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de CRCI exerce um grande impacto na saide mental e no bem-estar psicossocial dos
sobreviventes que tendem a demonstrar uma perda ao nivel da auto-confianca e ao nivel da
tolerancia ao distress (que diminui), bem como uma presenca expressiva de sentimentos como
a frustracao (Haywood et al., 2023). Destaca-se ainda o seu impacto: na qualidade de vida dos
doentes oncologicos (Demos-Davies et al., 2024; Hamilton et al., 2024), no seu quotidiano, na
escola/trabalho (Boscher et al., 2020; Fardell et al., 2023; Henderson et al., 2019; Lange et al.,
2019a), na sua auto-confianga, na sua auto-estima (Cheung et al., 2013; Haywood et al., 2024;
Henderson et al., 2019; Von Ah et al., 2013), na sua independéncia, nas suas relacées sociais,
na sua participacdo social (Haywood et al., 2023; Haywood et al.,, 2024), no seu
funcionamento fisico (sobretudo em pacientes geriatricos) (Haywood et al., 2023; Pergolotti
et al., 2020; Utne et al., 2020) e nas suas relacoes familiares (Haywood et al., 2023; Haywood
et al. 2024; Von Ah et al., 2013). Desta forma, justifica-se a necessidade de estudar os efeitos
psicossociais relacionados com o CRCI bem como as questdes associadas aos tratamentos
oncologicos (Lange et al., 2019a) e a qualidade vida dos sobreviventes (Demos-Davies et al.,

2024; Sleurs et al., 2022).
1.2.1 Etiologia do CRCI

Varios autores tém procurado debrucar-se sobre a etiologia do CRCI, acreditando-se que
se trata de um fendmeno multidimensional. De acordo com o modelo multidimensional
proposto por Ahles e Root (2025), existe um conjunto de fatores que aumentam o risco de
desenvolvimento de CRCI. Nesse sentido, destacam-se os aspetos associados ao proprio tumor
(e.g. tipo de tumor, estadio da doencga), a modalidade de tratamento e ao estilo de vida, bem
como a fatores sociodemograficos, genéticos, biologicos, fisioldgicos e psicologicos (Ahles &
Root, 2025). Assim parece existir uma multicausalidade que envolve fatores biologicos (e.g.
relacionados com o proprio cancro, com o tratamento e com as caracteristicas individuais;
questoes genéticas) (Hardy et al., 2018; Haywood et al., 2023) e fatores psicologicos (e.g.
depressao, ansiedade, distress) (Haywood et al., 2024; Haywood et al., 2023; Lange et al.,

2019a).
1.2.1.1 A influéncia do tratamento oncolo6gico

Os estudos neurobiolégicos e os estudos com animais fundamentam que o tratamento
oncologico pode afetar direta ou indiretamente o tecido cerebral e, desta forma, conduzir ao
desenvolvimento de dificuldades cognitivas em doentes oncologicos (Sleurs et al.,
2022). Inicialmente, associavam-se estas dificuldades cognitivas exclusivamente a
quimioterapia (Yang & Ah, 2024). No entanto, embora a literatura aponte que a quimioterapia
corresponde a uma das maiores causas de CRCI (e.g. Demos-Davies et al., 2024; Gokal et al.,

2015; Lange et al., 2019a; Maurer & Clayton, 2023; McDonald et al., 2010; Merriman et al.,
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2013; Pendergrass et al., 2018; Perez & Koontz, 2015), sobretudo quando estdo envolvidas
altas dosagens de quimioterapia (Nguyen & Ehrlich, 2020), a investigacao tem demonstrado
que outros tratamentos (e.g. terapia hormonal, radioterapia, ...), também podem contribuir
para o desenvolvimento desta sintomatologia (Mayo et al., 2021). Por exemplo, foram
encontradas evidéncias que suportam que a terapia endocrina (e.g. Fleming et al., 2023; Wefel
et al., 2015; Pendergrass et al., 2018), a imunoterapia (e.g. Friedman et al., 2009; Scheibek et
al., 2004; Zimmer et al., 2015) e a radioterapia (e.g. Demos-Davies et al., 2024) também tém

vindo a ser associadas com o CRCI.

Independentemente do tipo de tratamento e da potencial relacao entre este e o CRCI, a
literatura é consensual em afirmar que estas dificuldades cognitivas prejudicam a qualidade
de vida dos sobreviventes oncologicos (Hamilton et al., 2024) e interferem nas suas
habilidades de trabalho e na sua vida social (Haywood et al., 2024) podendo, ainda, traduzir-
se em dificuldades na adesdao ao tratamento e aos follow-up’s clinicos (Myers, 2012; Reid-

Arndt et al., 2010).
1.2.1.2 A influéncia dos fatores psicossociais

Além dos aspetos biologicos, a investigacdo tem procurado perceber como os fatores
psicossociais se podem associar ao CRCI e explicar o seu desenvolvimento, tendo sido
identificados varios fatores de risco nesse dominio: sintomas de ansiedade e de depressao,
stress (Biglia, 2012; Hardy et al., 2018; Hermelink et al., 2017; National Comprehensive
Cancer Network [NCCN], 2017; Yang & Hendrix, 2018), stress pos-traumatico (Allen et al.,
2018; Hardy et al., 2018; Lange et al., 2019a), afeto negativo (e.g. distress e humor negativo),
falta de motivacao (Lange et al., 2019a), fadiga, inso6nia (Allen et al., 2018; Asher, 2011; Lange
et al., 2019a; Pendergrass et al., 2018), entre outros. Interessa destacar que a consideracgao
destes fatores deve ser feita de forma cuidadosa por dois motivos principais: por um lado,
alguma sintomatologia (e.g. cansaco, dor, dificuldades ao nivel do sono) é comumente
associada ao tratamento oncoldgico (Sleur; et al., 2022); por outro lado, o diagnoéstico de
cancro em si e o convivio com a doenca oncolbégica podem gerar no doente distress emocional
que pode influenciar as funcoes cognitivas (Sleurs et al., 2022). Quanto ao ultimo aspeto,
Hardy et al. (2018) salientam, ainda, que pacientes com insight sobre as suas dificuldades
cognitivas tém uma maior probabilidade de apresentarem distress. Assim, de uma forma
geral, verifica-se que o relato de sintomatologia cognitiva tende a associar-se ao relato de

sintomatologia psicolégica (Haywood et al., 2024).

1.2.1.3 Outros fatores relevantes
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Atuam, ainda, como fatores de risco a obesidade, o comportamento sedentario, distirbios
do sono (Hartman et al., 2015), a percecao de solidao (Jaremka et al., 2014), mudancas
hormonais como aquelas que ocorrem no periodo pds-menopausa e a presenca de
comorbilidades (e.g. diabetes, hipertensao, anemia) (Allen et al., 2018). Neste dominio é 1til
considerar, também, o nivel educacional (Ahles & Saykin, 2007), a inteligéncia pré-morbida
(Lange et al., 2019a), a reducao hormonal e a diminuicao da oxigenacao que pode levar ao
aparecimento de uma anemia induzida pelo tratamento (Allen et al., 2018). Destaca-se ainda
que a literatura aponta para uma relacao entre o envelhecimento e o CRCI, atuando o primeiro
como fator de risco (Allen et al., 2018), embora ainda nao seja clara o tipo de relacao que se
estabelece entre ambas as variaveis (Sleurs et al., 2022). No entanto, a ponderagdo do papel
do envelhecimento no desenvolvimento de CRCI é particularmente relevante uma vez que as
pessoas mais velhas, nomeadamente com mais de 65 anos, sio aquelas que tendem a

desenvolver mais doencas oncologicas (Sleurs et al., 2022).

1.3 Avaliacao da presenca de CRCI

As orientacgoes da International Cancer and Cognitive Task Force (ICCTF) sao no sentido
de que a avaliacdo do CRCI deve considerar instrumentos de autorrelato — que recolhem
informacdo sobre a experiéncia subjetiva — e instrumentos neuropsicologicos (Yang & Ah,
2024; Haywood et al., 2024) — que permitam a consideracdo do desempenho cognitivo
objetivo no que cerne a 4reas especificas como a aprendizagem, a atencdo, as fungoes
executivas, a memoria e o processamento da informacao (Wefel et al., 2011), ou seja, que sejam
sensiveis aos dominios cognitivos que tendem a ser associados a CRCI (Demos-Davies et al.,
2024). Os instrumentos de autorrelato mais utilizados sao, segundo Sleurs et al. (2022), o
Quality of Life Questionnaire C30 (EORTC-QLQ-30) (Aaronson et al., 1993) e o Functional
Assessment of Cancer Therapy (FACT-Cog) (Jacobs et al., 2007). A utilizacdo de testes
neuropsicologicos é limitada pois, entre outros aspetos, existem algumas dificuldades
metodologicas na sua aplicacao (e.g. amostras pequenas) (Sleurs et al., 2022). Por outro lado,
os resultados da avaliacdo objetiva, frequentemente, ndo sao significativos, havendo um
desfasamento entre a avaliacdo objetiva de disfun¢do cognitiva em doentes oncologicos e
aquela que é por estes auto-relatada (Demos-Davies et al., 2024; Hardy et al., 2018). De acordo
com alguns estudos revistos por Lange et al. (2019a) cerca de 50% dos sobreviventes de cancro
da mama reportam alteracoes cognitivas, mas apenas cerca de 15% a 25% destes sobreviventes
apresentam um declinio cognitivo objetivo. Avanca-se como explicacao a possibilidade de
existirem variaveis que influenciam os resultados: por exemplo, o funcionamento cognitivo
auto-relatado tende a ser moderado por fatores psicologicos que podem levar as pessoas a ter
uma percecao mais acentuada das suas dificuldades (Boscher et al., 2020; Bray et al., 2018;

Lange et al., 2019a). Nao obstante, tanto o funcionamento cognitivo objetivo como subjetivo
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causam distress nos sobreviventes (Boykoff et al., 2009). Outra explicacao avancada prende-
se com a possibilidade de os pacientes mobilizarem uma ativacdo compensatoéria de outras
areas cerebrais permitindo um desempenho satisfatorio nos testes neuropsicologicos que
tendencialmente ocorrem num ambiente sem estimulos distratores (Demos-Davies et al.,
2024; Lange et al., 2019a). Por fim, é levantada a hip6tese de os testes nao serem sensiveis na
consideracao das mudangas cognitivas associadas ao cancro pois estas tendem a ser mais
subtis (Hutchinson et al., 2012; Lange et al., 2019a) ou nao incidirem sobre as dificuldades
cognitivas efetivas que as pessoas evidenciam no seu quotidiano (Hardy et al.,, 2018;
Hutchinson et al., 2012). Por exemplo, os instrumentos de autorrelato podem focar noutros
sintomas (e.g. fadiga, ansiedade, depressao) que ocorrem concomitantemente em doentes
oncologicos (Koppelmans et al., 2012; Pendergrass et al., 2018). Considerando o exposto,
reforca-se a importancia de considerar varios instrumentos validados e estandardizados de
avaliacdo neuropsicologica (Hardy et al., 2018). No entanto, a avaliacao nao se deve cingir a
estes por todos os motivos enumerados (Hardy et al., 2018) pelo que se torna necessério
consultar varias fontes de informacao para avaliar a presenca de CRCI (Allen et al., 2018; Yang
& Ah, 2024) ao mesmo tempo que se tem em conta sintomas potencialmente concomitantes,
como depressao, ansiedade, dificuldades no sono, entre outras (Yang & Ah, 2024). Neste
seguimento, é importante, durante a avaliacao da presenca de CRCI, clarificar os sintomas e
as queixas dos pacientes no sentido de compreender o mais possivel as mesmas (Allen et al.,
2018); conhecer a trajetoria da sintomatologia ao longo do tempo e o seu impacto no
funcionamento diario da pessoa (Jansen, 2013); considerar os membros da familia como
fontes de informacgdo sobre as dificuldades, mas também sobre aspetos psicossociais do
sobrevivente oncoldgico (Lange et al., 2014); avaliar os aspetos mais associados a doenca,
nomeadamente a histéria da mesma (e.g. tipo de tumor, estagio, ...), a presenca de
comorbilidades (sobretudo com doencas que afetam o funcionamento cognitivo (e.g. diabetes,
doencas cardiovasculares, doencas neurologicas, hipertensao), a medicacao que a pessoa esta
a tomar e que possa afetar a cognicao (e.g. antidepressivos, ansioliticos, antipsicoticos,
imunossupressores) e os resultados dos testes laboratoriais considerados pertinentes (Allen et
al., 2018) de forma a identificar possiveis fatores de risco e também aspetos que podem ser

reversiveis (e.g. sintomatologia ansiégénica e depressiva).

1.4 Intervencao

Considerando o aumento das taxas de sobrevivéncia e o potencial impacto do CRCI na
qualidade de vida dos sobreviventes a investigacao tem-se preocupado em estudar estratégias
que possam ser desenvolvidas quer para minimizar a gravidade da sintomatologia cognitiva
quer para diminuir o seu impacto na vida daqueles que por ela sao influenciados (Haywood et

al., 2024). Neste sentido, é fundamental sensibilizar as autoridades publicas, as sociedades e
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instituicdes oncologicas, entre outras entidades relevantes, para estas disfuncoes cognitivas,
tendo por base informacao cientifica (Sleurs et al., 2022). Reconhecendo a multicausalidade
associada a CRCI e a diversidade de fatores de risco, a interven¢cao em CRCI implica uma
abordagem multifacetada (Myers et al., 2020). Nesse sentido, no que que cerne ao dominio
interventivo, este pode dividir-se em duas categorias: interven¢ao farmacologica e intervencao

nao farmacologica (Allen et al., 2018; Yang & Ah, 2024).

Embora existam largos estudos que evidenciam a eficacia de agentes farmacologicos na
gestao de problemas cognitivos, a investigacao é mais escassa no que cerne ao CRCI (Allen et
al., 2018). Nao obstante, os resultados encontrados nao foram so6lidos e apontam para a
necessidade de mais investigacGes com amostras maiores e com uma maior variabilidade de

diagnosticos oncoldgicos (Allen et al., 2018; Lange et al., 2019a; Yang & Ah, 2024).

No ambito desta dissertacao, interessa focar na intervenc¢ao nao farmacolégica, que abarca

uma série de estratégias que passamos a descrever.
1.4.1 Exercicio Fisico

O exercicio fisico tem-se demonstrado eficaz na gestao de sintomas relacionados com o
cancro (Haywood et al., 2024), nomeadamente, fadiga (Gokal et al., 2015), distirbio do sono
(de Nys et al., 2022; Hardy et al., 2018; Sheehan et al., 2020), sintomas depressivos (Allen et
al., 2018) e cognitivos (de Nys et al., 2022; Lange et al., 2019b; NCCN, 2017; Salermo et al.,
2021; Sheehan et al., 2020) bem como no aumento da qualidade de vida (Allen et al., 2018;
Gokal et al., 2015; Hardy et al., 2018; Lange et al., 2019b; Salermo et al., 2021) e da autoestima
corporal (Hardy et al., 2018). Estudos realizados por Hartman et al. (2018) e Janelsins et al.
(2016) demonstraram que a realizacdo de programas de exercicio fisico pode contribuir para
diminuir as queixas cognitivas, embora, em ambas as investigacoes, nao se tenha considerado
a disfuncao cognitiva objetiva. Estes programas tendem a envolver exercicios aerobicos, treino
de resisténcia, yoga, qgigong e tai chi e tém demonstrado resultados positivos na melhoria da
qualidade de vida de sobreviventes oncologicos (Mishra et al., 2012; Oh et al., 2012). A préatica
de exercicio fisico pode ser amplificada através da consideracao das intervengdes mente-corpo
(Yang & Ah, 2024). Estas «sao projetadas para reduzir o stress, encorajando os participantes
a se concentrarem no potencial individual de cura ou restauragdo» (Yang & Ah, 2024, p. 1271)
e incluem imaginacdo guiada, meditacdo, mindfulness, neuro/biofeedback e acupuntura
(Fathpour et al., 2014). De uma forma geral tem sido demonstrado, em varios estudos, que
exercem uma influéncia positiva na gestao do CRCI sobretudo quando combinadas com a
pratica de exercicio fisico (Yang & Ah, 2024). Um obstaculo na interpretacao de alguns estudos
sobre a relevancia do exercicio fisico e do seu impacto na gestao do CRCI prende-se com a falta

de utilizacao de instrumentos objetivos de avaliacao cognitiva (Yang & Ah, 2024). Acresce,
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segundo os investigadores, a impossibilidade de determinar fatores especificos que possam
contribuir para os resultados, como o tipo de exercicio, a duracao, intensidade e frequéncia do

mesmo e a altura em que deve ser iniciado.
1.4.2 Reabilitacao cognitiva

A reabilitacdo cognitiva baseia-se na aprendizagem, desenvolvimento e ativacdo de
estratégias compensatodrias que minimizem o impacto das dificuldades cognitivas, no sentido
de melhorar o funcionamento quotidiano (Mihuta et al., 2017). De uma forma geral, apesar da
necessidade de mais estudos, aqueles que existem apontam para o efeito promissor da
reabilitacdo cognitiva no tratamento do CRCI (Allen et al., 2018; Fernandes et al., 2019; Gokal
et al., 2015), sendo uma das abordagens mais utilizadas (Fernandes et al., 2019). Uma revisao
sistemética levada a cabo por Fernandes et al. (2019) analisou 13 programas de reabilitacdo
cognitiva, englobando um total de 1124 sobreviventes oncolégicos. Todos os estudos indicaram
melhorias em pelo menos uma das medidas utilizadas (objetivas e subjetivas). Além do mais,
todas estas técnicas tém-se mostrado promissoras nao s6 na intervencao em CRCI (Fernandes
et al., 2019), mas na gestao de outra sintomatologia tendencialmente associada ao cancro
como a ansiedade, a depressao e a fadiga (Yang & Ah, 2024). Existem diversos programas de
reabilitacdo cognitiva (Hardy et al., 2018) direcionados tanto para a melhoria do
funcionamento cognitivo geral como para dominios particulares como a memoria, a resolucao
de problemas e o funcionamento psicossocial (Vardy et al., 2023). Nomeadamente, pode ser
utilizado: A) o (re)treino cognitivo; B) e programas cognitivo-comportamentais (Fernandes et
al., 2019; Vardy et al., 2023; Von Ah et al., 2020). O treino cognitivo baseia-se no conceito de
neuroplasticidade, assumindo que as competéncias cognitivas podem ser melhoradas através
de «exercicio» cerebral (Mihuta et al., 2017). Tem como objetivo o aumento e/ou a
manutencao das funcbes cognitivas pelo que tende a envolver tarefas repetitivas,
estandardizadas e orientadas para os problemas que podem permitir a estimulacao de uma ou
mais areas cognitivas (Sung et al., 2023). A investigacdo aponta que este tipo de treino tem
vindo a traduzir-se em melhorias tanto nas fung¢des cognitivas auto-reportadas como naquelas
objetivamente mensuradas (Bray et al., 2017), sobretudo no que se refere a velocidade do
processamento da informacao e 8 memoria (Von Ah et al., 2012). Por sua vez, os programas
cognitivo-comportamentais estdo direcionados para a inducdo de alteracGes nas crencas,
expectativas, avaliacoes e atribuicoes das pessoas ao CRCI (Yang & Ah, 2024). Desta forma,
orientam-se para o desenvolvimento de estratégias compensatorias e passam pela utilizacao
da psicoeducacao e do aconselhamento relativamente ao distress que os pacientes possam

manifestar associado ao cancro (Yang & Ah, 2024).
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1.5 Necessidades informacionais sobre CRCI

1.5.1 A perspetiva dos sobreviventes oncolégicos

Apesar de o CRCI ser um tema em expansao, os sobreviventes tendem a reportar que nao
foram devidamente informados sobre estas potenciais alteragoes cognitivas (Bolton & Isaacs,
2018; Boykoff et al., 2009; Crouch et al., 2017; Munir et al., 2010; Munir et al., 2011; Rosedale
& Fu, 2010; Von Ah et al., 2013) o que dificultou/atrasou o acesso ao respetivo tratamento
(Von ah et al., 2013). No estudo levado a cabo por Haywood et al. (2023) conclui-se que é
fornecida pouca ou até mesmo nenhuma informacao aos sobreviventes oncologicos durante e
ap06s o tratamento, aspeto também salientado por Sleurs e colaboradores (2022),
nomeadamente sobre o potencial desenvolvimento de CRCI, sobre a sua duracdo e sobre o seu
impacto (Haywood et al., 2023). Estes altimos verificaram que muitos dos sobreviventes
oncoldgicos entrevistados ndo foram informados sobre o CRCI, tendo tido conhecimento
sobre o tema através de outras frontes (e.g. redes sociais, grupos de apoio). Inclusive, alguns
destes entrevistados relataram situacoes em que as suas preocupagdes sobre as questoes
cognitivas foram recebidas negativamente ou desvalorizadas pelo profissional de satide ou até
situacoes em que estes admitiram nao conseguir esclarecer estas questoes (Haywood et al.,
2023). Alguns participantes dos estudos levados a cabo por Munir et al. (2010) e Von Ah et al.
(2013) referiram que receberam esta informacao apenas através de folhetos disponiveis nas
clinicas ou em grupos de apoio. Também muitos dos participantes do estudo de Henderson et
al. (2019) manifestaram a necessidade de obter mais informagao sobre o CRCI por parte da

sua equipa de profissionais de satde.

O fornecimento de informacao é crucial sobretudo considerando que a presenca do CRCI
tende a ser geradora de medo e ansiedade nos sobreviventes no que se refere a sua duragio e
também ao seu impacto no quotidiano (e.g. na realizacao de tarefas rotineiras), no ambito
laboral (e.g. na realizacao das tarefas laborais), social (e.g. nas interacoes sociais) e também
pessoal (e.g. auto-estima dos sobreviventes), gerando confusao e distress (Haywood et al.,
2023). Esta relevancia é constatada no estudo de Playdon et al. (2016), que teve o objetivo de
determinar as necessidades informacionais e as fontes de disseminac¢ido/rececao da mesma,
na perspetiva dos sobreviventes oncologicos de longo termo. Para isso, recorreram aos dados
recolhidos pela American Cancer Society (Smith et al., 2007) para considerar os
comportamentos de procura de informacdo de saude, baseando-se nas respostas de 3138
participantes que obtiveram o diagnoéstico ha cerca de 9 anos. Estes responderam a um
questionario que abordava 10 dominios de informacao de satide: possiveis efeitos secundarios
do tratamento recebido; testes e exames que devem ser realizados apo6s o fim do tratamento;
testes de screening para detecao de outros tipos de cancros; comportamentos que devem ser

adotados para serem mais saudaveis; potenciais consequéncias de ter/ter tido cancro no

21



seguro de saude e no ambito financeiro; recursos e informacoes relacionados com o cancro;
impacto do peso psicossocial do cancro em si mesmo e na sua familia; informacao sobre as
competéncias da familia e dos cuidadores para si proprio e para a sua familia; plano de
cuidados para sobreviventes oncologicos que pode ser criado por si e pelo seu médico (Playdon
et al., 2016). Os autores concluiram que 33.1% dos participantes assumiram que gostariam de
receber mais informacoes sobre as consequéncias a longo prazo do cancro de uma forma geral
(Playdon et al., 2016), sobretudo tendo em conta que um terco dos sobreviventes oncologicos
menciona efeitos secundérios apos o tratamento (Wu & Harden, 2015). Resultados similares
foram reportados por Burg et al. (2015) no seu estudo que contou com 1514 respostas a uma
pergunta aberta sobre necessidades dos sobreviventes oncolégicos nao atendidas. De acordo
com os autores cerca de 19.5% dos respondentes identificou necessidades informacionais e

educacionais.

A informacao fornecida deve colmatar as davidas dos sobreviventes, mas também validar
as suas experiéncias, explicitar os recursos existentes (Haywood et al., 2023) e re-assegurar
que as dificuldades cognitivas que estao a experienciar sao comuns (Crouch et al., 2017; Player
et al., 2014; Von Ah et al., 2013). Assim, deve focar-se em aspetos como a prevaléncia de CRCI,
a sintomatologia mais comum e as estratégias de gestdo das dificuldades sentidas (Hamilton

et al., 2024).

Assim, a grande complexidade inerente ao CRCI, o aumento progressivo de sobreviventes
oncoldgicos e a presenca destas dificuldades cognitivas em muitos desses sobreviventes,
traduziu-se na indispensabilidade de aumentar a informacao fornecida sobre o tema para que
os utentes possam ver os seus sintomas cognitivos validados e para que lhes possam ser
fornecidas estratégias que permitam aumentar o seu funcionamento e diminuir a
sintomatologia psicolégica subsequente (Crouch & Storey, 2017; Vardy et al., 2017; Veja et al.,
2021). Perante o exposto, a investigacdo tem procurado determinar as necessidades
informacionais dos sobreviventes oncologicos no que cerne a CRCI. No entanto, apesar do
aumento do numero de sobreviventes oncologicos (Rowland & Bellizzi, 2014) e do
reconhecimento da importancia de recolher informacao sobre a teméatica (Haywood et al.,
2024), arealidade é que a literatura ainda é escassa (Haywood et al., 2014; Rowland & Bellizzi,
2014). Segundo Haywood et al. (2024), verifica-se uma escassez de recursos para medir de
forma efetiva as necessidades dos sobreviventes oncologicos com CRCI. Apesar de existirem
instrumentos deste género, estes sao gerais e nao se direcionam para as questoes cognitivas,
em particular (Haywood et al., 2023), nem se debrucam sobre temas que ajudem a elucidar as
necessidades neste dominio (e.g. avaliam geralmente aspetos como o funcionamento sexual,
a queda de cabelo, ...) (Jiao et al., 2018; Shim et al., 2011). Considerando que o CRCI

corresponde a um desafio particular enfrentado pelos sobreviventes oncolégicos, a utilizacao
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dos testes mais gerais ndo permitird compreender as necessidades mais especificas desta
populacdo (Haywood et al., 2023). Conscientes desta limitacdo, Haywood et al. (2024)
propuseram desenvolver e validar um instrumento que permitisse esta mensuracao. O seu
desenho partiu da cooperacdo entre os sobreviventes oncologicos e os profissionais de satide
através de entrevistas semi-estruturadas (Haywood et al., 2024), tendo os resultados destas
sido ja publicados por Haywood e colaboradores em 2023. Na perspetiva dos sobreviventes de
cancro, estas entrevistas exploraram «impactos especificos que CRCI pode ter tido nas suas
vidas, as suas necessidades nao satisfeitas, os apoios que foram ou estao a ser prestados, os
apoios que desejavam (...) e as suas percecoes sobre a avaliacao das suas necessidades e como
acreditam que isso pode ter sido melhorado» (Haywood et al., 2024, p.3). Relativamente a
perspetiva dos profissionais, as entrevistas dirigiram-se aqueles que trabalham com pessoas
com cancro e exploraram as suas «experiéncias e percegoes sobre o CRCI e o impacto que teve
nos seus pacientes, bem como abordagens atuais, barreiras, processos de tomada de decisao,
limitagoes na avaliacdo e fornecimento de suporte e encaminhamento para pessoas que
vivenciam CRCI» (Haywood et al., 2024, pp.3-4). Os resultados foram organizados em 5 temas
(execucao de atividades regulares, dificuldades relacionais, funcionamento ocupacional,
distress psicologico e funcionamento social). Da analise qualitativa que permitiu a criacao do
dominio «Distress Psicologico» sobressaem as necessidades de apoio informativos sobre
CRCI e de apoio profissional em termos psicolégicos e emocionais. Consequentemente, em

2025, Haywood e colaboradores publicaram o instrumento MASCC COG-IMPACT.

A investigacdo de Haywood e colaboradores (2023) afigura-se de particular relevancia
para a presente Dissertacao de Mestrado uma vez que foi feito um levantamento dos recursos
existentes para abordar a temaética e este foi o inico estudo encontrado pela autora, até ao
momento da escrita deste trabalho académico, que reflete, pelo menos parcialmente, sobre o
tema em estudo, incidindo nas necessidades em geral dos sobreviventes oncoldgicos.
Concretamente em Portugal nao foi desenvolvido nenhum estudo cientifico que tenha
procurado investigar a informacao sobre o CRCI recebida pelos sobreviventes oncolgicos
nem, consequentemente, compreender as necessidades informacionais destes relativamente
ao tema. Tal evidencia a urgéncia de aumentar a investigacao em Portugal sobre o CRCI e,
mais especificamente, sobre as suas necessidades, nomeadamente, informacionais. Desta
forma, e tendo como base a metodologia utilizada por Haywood et al. (2023), foi elaborado
este trabalho que pretende colmatar essa lacuna na investigacao cientifica. Além disso, almeja-
se que os dados recolhidos possam auxiliar no desenvolvimento de um recurso educativo e

explicativo sobre a tematica.

23



1.5.2 O papel dos profissionais de satde

1.5.2.1 Barreiras a prestacao de cuidados direcionados ao CRCI

O trabalho realizado pela Innovative Partenership for Action Against Cancer (iPAAC)
evidencia que as autoridades ptblicas e os profissionais de saude possuem pouca informacao
sobre o CRCI (Sleurs et al., 2022). Este défice informacional dos profissionais de satide pode
ser justificado: pela falta de um referencial comum sobre o tema, bem como de instrumentos
validos que considerem as necessidades e dificuldades destas pessoas (Haywood et al., 2023;
He et al.,, 2023); pela escassez de guidelines clinicas orientadas para a gestao da
sintomatologia; pela auséncia de conclusoes claras sobre os mecanismos subjacentes a CRCI
(He et al., 2022; Smidt et al., 2016); e pelo nivel deficitario de recursos econémicos dos
hospitais do sistema publico de satde. Todos estes aspetos traduzem-se numa inseguranca
por parte dos profissionais de satide na comunicagdo com os pacientes sobre o tema (Haywood

et al., 2023) e funcionam como barreiras a prestacdo de cuidados.

O nivel informacional dos profissionais de saide sobre o fenémeno depende,
essencialmente, dos anos de servigo clinico na area da oncologia e do conhecimento prévio
sobre dificuldades cognitivas (He et al., 2022). A iPAAC recomenda que as autoridades
publicas europeias procurem fornecer essa assisténcia (p.ex. através de acoes de formacgao nos
locais de trabalho sobre CRCI). Nos tltimos anos, em paises como a Bélgica, a Dinamarca, a
Franca, a Alemanha, a Holanda, a Suica e o Reino Unido, tém sido realizadas iniciativas que
combatem esta desinformacao, nomeadamente através do treino e formacao dos profissionais
de satde para que possam prestar uma intervencao adequada e auxiliar no combate a
desinformacao e ao desconhecimento (Sleurs et al., 2022). A formacdo dos profissionais de
saide afigura-se essencial para poder dar resposta as necessidades informacionais dos
sobreviventes oncologicos relativamente ao CRCI, capacitando-os para ajudar os pacientes a
gerir as suas dificuldades cognitivas, através de uma intervencao multidisciplinar (Sleurs et
al., 2022). Todavia, a investigacao tem demonstrado que a comunicacao entre sobreviventes
oncologicos e os profissionais de satde sobre o CRCI é deficitaria (Playdon et al., 2016). Véarios
estudos evidenciam que mulheres sobreviventes de cancro de mama tendem a relatar que a
sua equipa médica desconsiderou as suas preocupacoes sobre as dificuldades cognitivas
experienciadas (e.g. Boykoff et al., 2009; Haywood et al., 2023). Relatos similares foram
apontados por Von Ah et al. (2013) ao constatarem que muitas vezes estas mulheres nao sao
submetidas a uma avaliacdao que permita considerar a presenca do CRCI. Quando existe uma
conversa sobre o CRCI, geralmente é iniciada pelos sobreviventes (Crouch et al., 2017; Von Ah
et al., 2013) e muitas vezes estes nao recebem o apoio adequado (Hamilton et al., 2024),

existindo mulheres sobreviventes de cancro de mama que relatam que os profissionais de
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saude minimizaram as suas preocupacoes (Bolton & Isaacs, 2018; Von Ah et al., 2013). Estas
situacOes tendem a gerar um afastamento entre paciente e profissional, com o primeiro a evitar
relatar as suas dificuldades (Rosedale & Fu, 2010), aumentando os niveis de distress (Rosedale
& Fu, 2010). Destaca-se, ainda, neste dominio, a existéncia de follow-ups pautados por
restricoes temporais que limitam a intervencao e o fornecimento de um apoio de qualidade e

informativo (He et al., 2022; Smidt et al., 2016).

1.5.2.2 Recomendacoes para os profissionais de satde relativamente a
abordagem de CRCI

A investigacdo tem procurado estudar formas de contrapor as barreiras expostas no ponto
anterior. Por exemplo, Hamilton et al. (2024) recomendam que os profissionais de satde
adotem uma postura ativa de questionamento sobre potenciais dificuldades cognitivas, numa
otica de follow-up. Para tal deve ser criado um ambiente seguro e acolhedor, com abertura
para conversar sobre as dificuldades cognitivas que, por sua vez, devem ser validadas.
Recomendam, ainda, que os profissionais de satde fornecam também informacdo aos
familiares, aos cuidadores e as entidades empregadoras de forma a consciencializar sobre o

tema e criar ambientes de suporte.

Também é importante que o profissional de satde faca uma exploracdo sobre a
sintomatologia cognitiva (Sleurs et al., 2022). Para tal deve criar espaco para que o paciente
possa expor todas as suas davidas e esclarecé-las de melhor forma possivel (Hamilton et al.,
2024). Complementarmente, deve ser utilizada uma linguagem apropriada e terminologia
adequada que facilitem a compreensao por pessoas leigas de termos médicos (Haywood et al.,
2023) de forma, ainda, a potenciar o envolvimento dos utentes nas decisoes de sauide,
aumentar as suas competéncias de coping e de comunicacao, a sua satisfacdo com o sistema
de satde e a diminuir a sintomatologia psicolégica, como ansiedade e distirbios de humor
(Rutten et al.,, 2005). Consequentemente, quando os pacientes estdo satisfeitos com a
informacao de satide que recebem tal tende a refletir-se na sua qualidade de vida (Kent et al.,
2012; Husson et al., 2011). Contrariamente, quando os sobreviventes oncologicos nao vém
satisfeitas as suas necessidades informacionais tendem a apresentar uma maior probabilidade
de vivenciarem distress (Booth et al., 2005) e de verem o seu bem-estar emocional, funcional,
social e familiar prejudicado, afetando, subsequentemente, a percecao de competéncia dos
profissionais de satide (Arora et al., 2002). Desta forma, Salz et al. (2012) e Playdon et al.
(2016) salientam que é importante investir no acompanhamento dos sobreviventes
oncologicos, através do desenvolvimento de um plano de cuidados especializado que considere
o fornecimento de informacoes de satide, nomeadamente sobre as possiveis consequéncias a

longo prazo decorrentes da doenca oncoldgica, possiveis efeitos secundarios dos tratamentos

25



oncologicos (Salz et al., 2012), entre os quais se destaca o CRCI. Esta prestacao de cuidados de
saude apos o fim do tratamento é fundamental uma vez que os sobreviventes oncolégicos que
nao receberam este apoio tendem a relatar mais necessidades de informacao de satde
(Playdon et al., 2016). Os topicos informacionais que se afiguram mais importantes para os
participantes passam pela realizagao de testes de despiste oncologico, pelo conhecimento das
potenciais consequéncias a longo prazo dos tratamentos oncolégicos, pelos comportamentos
de saude para um estilo de vida saudavel, pelo seguimento pos-tratamento, com testes e
exames e pelas possiveis consequéncias da doenca no seguro de satide e nas financas (Playdon

et al., 2016).

Capitulo 2: Metodologia
2.1 Objetivos

Esta dissertacdo integra-se num projeto mais vasto, desenvolvido em parceria com a
Universidade de Aveiro no ambito de um projeto de doutoramento cujo um dos seus objetivos
€ desenvolver um booklet informativo sobre CRCI que possa facilitar o acesso dos
sobreviventes de cancro, cuidadores e populacdo em geral a informacao fidedigna sobre o

tema.

Como demonstrado através da revisdo bibliografica efetuada, existe uma lacuna na
investigacdo, nacional e internacional, sobre as necessidades informacionais dos
sobreviventes oncolégicos sobre o CRCI. Neste contexto, a investigacdo de Haywood et al.,
2023 assume particular relevancia para a presente dissertacdo de mestrado uma vez que este
foi o tnico estudo encontrado pela autora, até ao momento da escrita deste trabalho
académico, que reflete, pelo menos parcialmente, sobre o tema em estudo, incidindo nas
necessidades em geral dos sobreviventes oncologicos. Concretamente, em Portugal nao foi
desenvolvido nenhum estudo que tenha procurado investigar a informacao sobre o CRCI
recebida pelos sobreviventes oncologicos nem, consequentemente, compreender as
necessidades informacionais destes relativamente ao tema. Tal evidencia a urgéncia de
aumentar a investigacdo em Portugal sobre o CRCI e, mais especificamente, sobre as suas
necessidades, nomeadamente, informacionais. Desta forma, e tendo como referencial teérico
a metodologia utilizada por Haywood et al. (2023), foi elaborado este trabalho que pretende

colmatar essa lacuna na investigacao cientifica.

O presente estudo, assente numa metodologia qualitativa, pretende aceder a perspetiva de
sobreviventes de cancro no que cerne as necessidades informacionais relativamente ao CRCI.

Assim, os objetivos que o regem sao:
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A. Avaliar o nivel de conhecimento dos sobreviventes oncologicos acerca do CRCI;

B. Avaliar se os sobreviventes consideram dispor de informacao suficiente sobre o tema e

quais as lacunas informacionais percebidas;

C. Analisar a pertinéncia de desenvolver um recurso informativo sobre CRCI e identificar

os contetidos que os sobreviventes consideram relevantes serem integrados.

2.2 Meétodo

A metodologia aplicada neste trabalho baseia-se na utilizada por Haywood et al. (2023) no
seu protocolo para o desenvolvimento e validacao inicial de um instrumento de avaliacao das
necessidades dos sobreviventes oncologicos com CRCI. Embora o propésito desta investigagao
nao seja o desenvolvimento/validacao de um instrumento, espera-se que auxilie na construcao
de um recurso informativo sobre o CRCI. Desta forma, o presente estudo constitui o primeiro
passo para a construcdo deste material, recolhendo dados sobre as necessidades
informacionais dos sobreviventes oncologicos portugueses sobre CRCI. Estes dados guiarao a
posterior elaboracdo do recurso informacional, garantindo que este possui informacao
relevante e que responde as necessidades informacionais especificas identificadas por esta
populacdo. A escrita dos resultados teve em consideracao as diretrizes COREQ (COnsolidated
Criteria for REporting Qualitative Research para a orientacdo dos relatos de estudos

qualitativos (Anexo 1).

De forma a cumprir os objetivos enunciados, foram realizadas entrevistas individuais
semiestruturadas online a 13 sobreviventes oncoldgicos que foram gravadas (dudio e imagem).
A utilizacdo da gravacdo das entrevistas num estudo qualitativo afigura-se essencial para
captar a esséncia dos dados recolhidos e para permitir que o investigador possa focar toda a
sua atencao na realizacdo da mesma, sem ter que se preocupar em fazer apontamentos sobre
os dados que possam estar a ser expressos (Howitt, 2019). Nesse sentido, foi pedido um
consentimento verbal antes do inicio da gravacao (audiovisual) das entrevistas. Ademais, em

todos os casos foi recolhido o consentimento informado dos participantes.
2.2.1 Técnicas/Instrumentos

A entrevista semi-estruturada implica a existéncia de um guido que orienta o investigador
nao limitando, contudo, a sua acao no sentido em que lhe permite a flexibilidade de introduzir
alteracOoes que possam ser consideradas pertinentes no ambito da investigacdo em curso
(Ugwu & Eze, 2023). O guiao utilizado para a conducao das entrevistas baseou-se na revisao
bibliografica feita sobre a tematica e foi revisto pela equipa de investigacao. Genericamente, é

constituido por 30 questoes agrupadas em 4 grupos: historia oncologica (p.ex. «Pode falar-
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nos um pouco sobre o seu diagnostico de cancro e os tratamentos que realizou?»), queixas
cognitivas (p.ex. «E especificamente a nivel cognitivo? Desde o seu diagnostico e tratamento,
sentiu alguma mudanca ou dificuldade cognitiva?»), conhecimento sobre CRCI (p.ex.
«Alguma vez ouviu falar em comprometimento cognitivo associado ao cancro e aos seus
tratamentos (CRCI)?») e expectativas sobre um guia informativo sobre CRCI (p.ex. «Se
existisse um guia informativos sobre as dificuldades cognitivas em sobreviventes de cancro,
quais os topicos que gostaria que fossem abordados?»). Também foi fornecido, no inicio de
cada entrevista, um documento online (Anexo 2) constituido por 15 questoes distribuidas por
quatro partes fundamentais: Identificador (anonimizado, por exemplo, ENT.SC.X);
consentimento informado; informacdo sociodemografica (sexo, idade, estado civil,
nacionalidade, distrito de residéncia, escolaridade completa situacao profissional e profissao);
e dados clinicos (cancro diagnosticado, ano do diagndstico, estadio da doenca, tratamentos

oncologicos, término dos tratamentos).
2.2.2 Procedimentos

O estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica da UBI (CE-UBI-2021-021-1D7137 —
Anexo 3). Também foi obtido um parecer positivo, por parte da UBI, de forma a garantir a
conformidade com o Regulamento Geral sobre a Protecdo de Dados. Apés todas as
autorizacoes, foram estabelecidos contactos no sentido de recolher participantes tendo por
base técnicas de amostragem ndo probabilisticas de conveniéncia («Uso de pessoas
prontamente acessiveis e que contemplem os critérios de inclusdao», Campos & Saidel, 2022,
p.412) e, ainda, de bola de neve («indicagdo de participantes a partir de um informante inicial,
que abordado e entrevistado, indica o préximo», Campos & Saidel, 2022, p.412). Assim, além
dos contactos estabelecidos pessoalmente e com alguns entrevistados que foram indicando
outros potenciais participantes, também foi criado um flyer (Anexo 4) que foi divulgado online
num grupo de Facebook direcionado a sobreviventes oncolégicos. Cada participante foi
contactado pela investigadora do projeto, que apresentou o estudo, os seus objetivos e os
procedimentos. Foi, igualmente, fornecida a garantia de que seriam cumpridos todos os
principios éticos e deontoldgicos ao longo do processo. Depois de garantir que os participantes
cumpriam os critérios de inclusdo, da apresentacao dos objetivos do estudo bem como dos
facilitadores da entrevista e do preenchimento do formulario online supramencionado, deu-
se inicio a recolha de dados através da realizacao de entrevistas semi-estruturadas, conduzidas
pela investigadora e pela investigadora da Universidade de Aveiro. Estas decorreram entre os
meses de junho e agosto de 2025 e, salvo uma excecao (que decorreu via plataforma Zoom
derivado de dificuldades técnicas por parte da entrevistada), através da Plataforma Teams.

Tiveram uma duracao média de 40 minutos.

28



2.2.3 Analise de Dados

O conteado das gravacOes foi transcrito wverbatim utilizando a funcionalidade de
transcricao automatica da plataforma Teams, tendo sido revistas pela investigadora e pela
equipa de investigacao. De forma a garantir o anonimato, cada participante foi codificado
(ENT.SC.1, ENT.SC.2, ...) e as transcricoes pseudo-anonimizadas. Apds este processo, as

gravacoes foram eliminadas.

O tratamento dos dados qualitativos deu-se com recurso ao software ATLAS.ti

(https://atlasti.com/free-trial-version). Numa primeira fase, apos a transcricdo dos dados

qualitativos, estes passaram por uma analise tematica dedutivo-indutiva, conduzida de forma
independente pela autora do estudo e outro elemento da equipa de investigacdo. A anélise
qualitativa dos dados baseou-se na analise tematica de acordo com os pressupostos
estabelecidos por Braun e Clarke (2006). Esta metodologia é recomendada quando a recolha
de dados envolve, entre outros, a realizacao de entrevistas (Howitt, 2019). Implica analisar os
dados recolhidos de forma a encontrar padrées de significado que se repitam, permitindo,
assim, a sua organizacao e descricao detalhada (Braun & Clarke, 2006). Um dos maiores
beneficios que os autores reconhecem nesta abordagem é a sua flexibilidade uma vez que é
independente da teoria e da epistemologia e, consequentemente, dos quadros teoricos pré-
existentes. Neste estudo, foram seguidos os 6 passos propostos por Brauns e Clark (2006): A)
familiarizacao com os dados, o que implica 1é-los e relé-los de forma ativa; B) geracdo dos
codigos iniciais, isto é, organizar os dados em grupos com significado de forma a descrevé-los;
C) procura de temas, ordenando os codigos iniciais em temas provisorios que reflitam padroes;
D) revisdo dos temas, de forma a assegurar a sua pertinéncia e coeréncia; E) definicdo e
nomeacao dos temas identificando o que cada um significa e representa; F) escrita do relatério
de forma concisa, coerente, logica, interessante, fundamentada e nao repetitiva. O método
dedutivo foi utilizado inicialmente considerando que os temas e os subtemas refletiam as
questoes do guido da entrevista que, por sua vez, traduziam os interesses tedricos dos
investigadores (Sousa, 2019). Posteriormente, foi aplicado o método indutivo uma vez que da
anéalise dos dados resultou a reestruturagao dos temas desenhados primariamente bem como
a emersao de novos subtemas (Sousa, 2019). Por fim, a interpretacao dos resultados foi levada

a cabo pela autora e pelos orientadores do estudo.

2.3 Resultados
2.3.1 Participantes

Foram realizadas 16 entrevistas a sobreviventes oncologicos. Contudo, 3 foram
desconsideradas por incumprimento dos critérios de inclusdo. Assim, participaram neste

estudo 13 mulheres sobreviventes oncolégicas, que cumpriram os seguintes critérios: A)
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adultos (idade superior a 18 anos), homens e mulheres, a residir em Portugal; B) ter
capacidade de ler e escrever portugués e fornecer consentimento informado; C) ter recebido
tratamentos para o cancro (em curso ou ja terminados); D) podem ou ndo reportar historia ou

conhecimento sobre o CRCI; E) ter um diagnostico de cancro nao localizado no SNC.

Foram considerados para analise os dados de 13 entrevistadas com idades compreendidas
entre os 43 e os 67 anos, provenientes de diferentes distritos do pais (Castelo Branco, Guarda,
Aveiro, Coimbra, Lisboa, P6voa do Varzim, Faro, Vila Real e Sao Miguel), maioritariamente
casadas (n=7). Por sua vez, a maioria permanecia ativa na sua profissao (n=8) e possuia um
grau de escolaridade superior (n=7). A informacao sociodemografica encontra-se resumida na
Tabela 1.

Tabela 1

Caraterizagdo Sociodemogrdafica da Amostra (n=13)

Sobreviventes Oncolbgicos (n=13)

Sexo
Feminino 13
Idade
Média 52.53
Intervalo 43-67
Estado Civil
Solteiro 3
Vitivo 1
Divorciado 2
Casado 7
Distrito de Residéncia
Castelo Branco 1
Guarda 1
Aveiro 4
Coimbra 2
Lisboa 1
Pé6voa do Varzim 1
Faro 1
Vila Real 1
Sao Miguel 1
Escolaridade
9% ano 2
120 ano
Ensino Superior
Situacao Profissional
Ativa 8
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Baixa Médica 2

Reforma 3

No que diz respeito aos dados clinicos (cf. Tabela 2) todas as entrevistadas tiveram
diagnoéstico primario de cancro da mama, entre os anos de 2009 e 2024. Enquanto
tratamentos oncologicos destacam-se: cirurgia (n=12), quimioterapia (n=10),
hormonoterapia (n=9), radioterapia (n=6), imunoterapia (n=5) e terapia alvo (n=2). Na altura
das entrevistas, 10 mulheres tinham terminado os tratamentos tradicionais (quimioterapia,
radioterapia e cirurgia), seguindo a designacao proposta por Abbas e Rehman (2018), entre os
anos de 2010 e 2025. Por sua vez, parte das entrevistadas encontrava-se ainda a realizar

imunoterapia (n=2) e hormonoterapia (n=5).

Tabela 2

Caracterizacao Clinica da Amostra (n=80)

Sobreviventes Oncolbgicos (n=13)

Diagnostico
Cancro de Mama 13
Ano do Diagnostico
2009 1
2011 1
2018 2
2019 1
2021 1
2022 1
2023
2024
Estadio
Estadio 1 1
Estadio 2 5
Estadio 3 4
Estadio 4 1
Nao sabe/Nao respondeu 2
Tratamentos Oncolbgicos
Quimioterapia 10
Radioterapia 6
Cirurgia 12
Imunoterapia
Hormonoterapia
Terapia Alvo

Situacgdo Atual da doenca
Em curso (tratamentos tradicionais

Em curso (hormonoterapia e imunoterapia)
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Fim dos tratamentos (em geral) 3

Ano do fim dos Tratamentos Tradicionais

2010 1
2016 1
2023 2
2024 4
2025 2

Do processo supramencionado emergiram 5 temas principais (Tabela 3): A)
experiéncia de mudancas cognitivas, B) Impacto percebido do CRCI, C) Estratégias de coping
e de suporte, D) Percecao e conhecimento sobre CRCI e E) Expectativas sobre um guia
informativo. Genericamente, os 5 temas dividiram-se em 27 subtemas. Serao apresentadas
citacoes dos participantes na investigacdo de forma a possibilitar uma compreensao mais

aprofundada dos resultados.

Tabela 3

Temas e subtemas emergentes da andlise temdtica dedutiva e indutiva das entrevistas (n=13)

Temas Subtemas

Experiéncia de mudancas cognitivas Dificuldades de Memoria
Dificuldades na atencdo/concentracio
Dificuldades em encontrar as palavras
Fadiga Mental

Processamento da informacao
Intensidade das dificuldades

Inicio das dificuldades

Auséncia de dificuldades cognitivas

Impacto percebido do CRCI Social/familiar
Profissional
Psicologico
Estratégias de coping e de suporte Estratégias auto-desenvolvidas

Eficicia das estratégias

Apoio por parte dos profissionais de satde

Percecdo e conhecimento sobre CRCI Conhecimento sobre o fenémeno

Causas atribuidas as dificuldades cognitivas
Comunicacao com os profissionais de satde sobre CRCI
Fontes de informacao

Fontes desejadas de informacao sobre CRC
Importancia de um conhecimento prévio sobre CRCI
Barreiras na comunicacao sobre CRCI com a equipa de

profissionais de satide
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Expectativas sobre um guia informativo Relevéncia do recurso
Conteado esperado

Formato esperado

Design esperado

Altura de divulgagdo do recurso

Sugestoes adicionais

2.3.2 Experiéncia de mudancas cognitivas

A maioria dos participantes (n=11) relatou ter algum tipo de dificuldade cognitiva apos
o diagnostico oncologico. Destacam-se, sobretudo as dificuldades ao nivel da memoéria («(...)
a nivel do esquecimento também comecei a ficar com muitas quebras de memoria (...) Como
se tivesse a ficar com Alzheimer (...)», ENT.SC.5; «Durante a quimio a memoria é uma coisa
que ndo existe ndo, é uma palavra que deixou de fazer parte do (...) nosso vocabulario.»,
ENT.SC.14) e da atencdo/concentracao («(...) sinto um pouco mais de dificuldade em me
concentrar desde essa altura (...)», ENT.SC.4; «(...) sinto muita falta de concentracao (...)»,
ENT.SC.12). Algumas participantes também relataram dificuldades em encontrar as palavras:
«(...) quero lembrar-me das palavras e ndo consigo.» (ENT.SC.1). No que diz respeito a fadiga
mental esta foi relatada por uma sobrevivente: «Nao sei se o cérebro cansa, mas o cérebro
cansa (...)», «(...) estou fazendo um negocio no (...) computador, vocé tem que parar, fechar
um pouco o olho, respirar e (...) coisas que antigamente eram banais (...)» (ENT.SC.14).
Finalmente, trés participantes manifestaram dificuldades ao nivel do processamento da
informacao: «(...) as pessoas falam, eu ouco, mas sinto o meu cérebro uma confus@o. Eu ndao
consigo processar muito bem ou estou mais lenta.» (ENT.SC.12); «(...) eu leio um paragrafo
para ai 20 vezes para conseguir estar focada e conseguir receber alguma informagdo.»
(ENT.SC.13); «Sentia que demorava muito mais tempo a fazer as coisas (...)» (ENT.SC.13).
Destaca-se ainda que apenas duas entrevistadas mencionaram nao sentirem dificuldades
cognitivas: «eu ndo (...) sinto verdadeiramente (...) Nao é o meu caso (...)» (ENT.SC.9); «Ndo

sinto grandes dificuldades (...) grandes diferencas.» (ENT.SC.13).

Quanto a intensidade das dificuldades, a maioria das sobreviventes classificou-as como
moderadas ou elevadas ou como alternando entre estes dois niveis: «(...) entre 1 e 5, diria para
ai 3, 4. As vezes é muito dificil.» (ENT.SC.6); «Neste momento colocaria em elevada.»
(ENT.SC.12); «(...) ha momentos em que intensidade posso considerar tipo 8, 9, se
numerarmos isto de 0 a 10. Ha outros momentos (...) em que ndo, em que eu consigo
realmente absorver e lembro-me de tudo e coisas mais basicas eu consigo.» (ENT.SC.15). Por
sua vez, duas entrevistadas referiram ter sentido um agravamento dos sintomas com o tempo:
«acho que tem vindo a piorar (...)» (ENT.SC.4); «(...) as vezes sinto que estou pior (...)»
(ENT.SC.5).
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O inicio das dificuldades cognitivas variou. Algumas participantes relataram que
comecaram a sentir mais dificuldades cognitivas apds a cirurgia: «Foi depois das cirurgias»
(ENT.SC.1); «foi depois desta cirurgia a mama» (ENT.SC.6). Todavia, a maioria relata que
estas comecaram no inicio ou durante os tratamentos maioritariamente de quimioterapia,
com uma entrevistada a mencionar o inicio da sintomatologia a meio da imunoterapia: «a
meio da imunoterapia» (ENT.SC.2); «no decorrer dos tratamentos» (ENT.SC.11); «quando
comecei a fazer quimioterapia» (ENT.SC.7); «eu lembro-me que logo no primeiro
tratamento, aquilo a que as pessoas chamam de cérebro de quimioterapia, ndo é, eu comecei
logo a sentir (...) diferenca» (ENT.SC.16). Importa destacar que o diagnostico de quatro das
entrevistadas com presenca de sintomatologia cognitiva ocorreu ha pelo menos 6 anos (duas
foram diagnosticadas em 2018, uma em 2009 e outra em 2011): «16 anos.» (ENT.SC.7); «(...)
estou ha 6 anos nisto (...) Depois, entretanto, (...) quando comecei a fazer o ... quando
acabaram os tratamentos, tive ali uma parte de ressaca, mas depois aqueles 2 anos em que
ndo tive nada. Isso ja ndo me afetava nada, parece que consegui recuperar completamente.
E portanto ... e agora quando voltei outra vez, e a ter que usar mais e a estudar e ndo sei qué,
voltei outra vez.» (ENT.SC.16).

2.3.3 Impacto percebido do CRCI

A percecao de que as dificuldades cognitivas exerciam algum tipo de impacto na vida
das sobreviventes foi comum a todos os entrevistados com relato de sintomatologia cognitiva.
Destacam-se, sobretudo, dificuldades ao nivel profissional, como por exemplo na
comunicacdo com clientes e na recuperacao do rendimento e prestacao laboral pré-mérbidos:
«(...) as vezes tou a trabalhar (...) a falar com os clientes e faltam-me as palavras.»
(ENT.SC.1); «Principalmente no trabalho, senti que o rendimento (...) foi caindo.»
(ENT.SC.4), «(...) agora aqui na parte da infecdo é tudo muito por normas (...) e eu ndo
consigo decorar os nitmeros das normas. Ndo consigo, por muito que me esforce (...) e antes
nao era isso.» (ENT.SC.15). No dominio social a maioria das participantes relata perturbacoes
na relagoes interpessoais e familiares decorrentes do comprometimento cognitivo: «Tenho
situacoes das pessoas que por acaso ja sabem que isso acontece com alguma regularidade e
ndo ficam chateadas, mas tenho situacoes de colegas que ficam chateadas comigo (...)»
(ENT.SC.5); «(...) se eu digo que me esqueci as pessoas acham que eu ou estou a mentir ou
que ndo presto atencdo a elas.» (ENT.SC.12). Por fim, também existe um grande impacto
percebido em termos psicologicos, com as dificuldades cognitivas a impactarem o sentido de
identidade e a autoestima: «Sinto que ja nao sou a mesma pessoa que era.» (ENT.SC.12);
«(...) é uma luta diaria contra mim mesmo (...) Vocé quer voltar a ser a mesma pessoa que
vocé era antes do (...) cancer e isso nao existe (...)» (ENT.SC.14). Por exemplo, a entrevistada

11 relata que as dificuldades de concentragao afetam a realizacao de atividades que outrora
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eram prazerosas: «(...) gosto muito de ler, mas la esta: foi nesse aspeto também me perturbou
(...) percebo o quanto me condicionou e o quanto me afetou (...) agora leio e se calhar 3 ou 5
paginas depois ja nao me lembro do que é que (...) li.» (ENT.SC.11). Ainda neste dominio,
algumas sobreviventes expressaram sentimentos como medo e receio: «(...) as vezes vem o
receio, vem o medo: entdo e amanha como é que vai ser se eu me esqueco?» (ENT.SC.2);
«Tenho receio porque ... ndo sei como é que ... ndo seti, tenho medo de ficar ansiosa, tenho
medo do .. que me possa acontecer.» (ENT.SC.11). Ressalta-se ainda que uma das
entrevistadas, ndo reconhece, no momento, um impacto significativo do CRCI. No entanto,
admite que este pode vir a surgir caso as dificuldades cognitivas persistam. Sublinha que tal
sera particularmente evidente com o cessar da baixa médica e o regresso ao trabalho, contexto
que envolve uma maior exigéncia a nivel cognitivo e das interac¢oes sociais: «como ainda estou
de baixa médica, ndo tem tanto, mas estou em querer que a retomar para o trabalho vai ter»
(ENT.SC.2).

2.3.4 Estratégias de coping e de suporte

As estratégias apresentadas durante as entrevistas foram diversas, mas destacam-se
sobretudo as estratégias baseadas na escrita (blocos de notas, listas, anotagcdoes em
papel/digitais): «(...) eu ando sempre cd com os meus papelinhos para anotar (...)»
(ENT.SC.1); «(...) se for alguma coisa que dé para apontar, eu aponto.» (ENT.SC.7). Algumas
participantes também mencionaram a utilizacdo de alarmes, a tentativa de desenvolver
associagcbes para evitar esquecimentos ou a procura por estimular a criatividade e o
funcionamento cerebral, seja através de atividades manuais, de atividades como Palavras-
Cruzadas e Sudoku ou da socializacao com terceiros: «(...) fazer associacoes também para me
conseguir lembrar (...)» (ENT.SC.1); «(...) gosto muito de fazer manualidades ou bordados
ou macramé ou encadernacdao artesanal (...) colocar alarmes para nao me esquecer (...)»
(ENT.SC.11); «(...) tento sair de casa o0 maximo que posso, conviver (...) Tenho uma horta
onde me entretenho (...) faco tudo o que eu consigo para ndo estar em casa (...) também faco
costuras que eu gosto muito de trabalhos manuais (...) também tenho feito palavras cruzadas
(...)» (ENT.SC.12). Duas das sobreviventes participaram em formacoes de forma a aumentar
a sua informacao sobre o tema, nomeadamente, sobre estratégias de gestao das dificuldades
cognitivas experienciadas: «(...) fiz (...) algumas formacgées de técnicas para conseguir
manter a concentracdo.» (ENT.SC.15); «(...) veja so o desespero em que eu estava, que eu
sabia que eu nao ia conseguir fazer o curso todo, mas inscrevi-me na mesma para saber
como lidar com estas coisas (...) na tentativa de procurar estratégias de (...) lidar com ou de
superar estas coisas (...)» (ENT.SC.16). Por fim, destaca-se ainda uma das participantes que
revelou a toma de medicamentos antidepressivos em momentos em que a sintomatologia

cognitiva é mais expressiva, manifestando, ainda, que procura ouvir o seu proprio corpo de
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forma a respeitar as suas limitacoes: «(...) quando sinto que ando mais (...) esquecida, com
pensamentos mais derrotistas (...) comeco a tomar outra vez o antidepressivo e a coisa volta
outra vez a entrar mais ou menos nos eixos (...) E quando estou a sentir que estou muito
cansada, tento ouvir o corpo (...)» (ENT.SC.16). Para a maioria das participantes estas
estratégias sao eficazes na gestao da sintomatologia cognitiva: «Para mim funciona assim.»
(ENT.SC.4). No entanto, algumas revelam que as estratégias por vezes falham e sao pouco
eficazes: «O telemovel ajuda, s6 que é o que eu lhe digo: eles mandam-me o lembrete agora

e passado um bocadinho ja (...) esqueci.» (ENT.SC.15).

No que diz respeito ao apoio por parte dos profissionais de saide este mostrou-se
escasso visto que a maioria das entrevistadas desenvolveu as estratégias de forma auténoma:
«Tento resolver as coisas, arranjar as minhas proprias estratégias» (ENT.SC.1); «Nao foi
nenhum profissional de satide.» (ENT.SC.4); «So6 e s6 e s6. Foi mesmo sozinha.» (ENT.SC.16).
Todavia, trés sobreviventes relataram algum apoio por parte da equipa de satde
nomeadamente através da prescricao de medicacdo e também da indicacdo da realizacao de
atividades como palavras-cruzadas, importantes para a estimulacdo cognitiva: «J4 tomo
vitaminas para o cérebro v» (ENT.SC.5); «(...) ja questionei a minha oncologista acerca disso
e ela também me disse que fazer palavras cruzadas que ajudava (...)» (ENT.SC.12); «Ja fiz
omega 3.» (ENT.SC.15).

2.3.5 Percecao e conhecimento sobre CRCI

Embora a maioria das participantes (n=11) experiencie atualmente dificuldades
cognitivas associadas ao cancro e aos seus tratamentos, apenas trés delas tinham algum
conhecimento sobre o fendmeno: «(...) mais relacionado com (...) a quimio até tem o nome
do (...) chemobrain.» (ENT.SC.14); «(...) li muito sobre chemobrain (...) Que é a parte quimica
ah mas em si mesmo pronto a parte também da perda de meméria associada também a uma
das complicacoes, mas como comprometimento do cognitivo, ndo.» (ENT.SC.15); «(...) eu
lembro-me que logo no primeiro tratamento, aquilo a que as pessoas chamam de cérebro de
quimioterapia, ndo é, eu comecei logo a sentir (...) diferenca.» (ENT.SC.16). A entrevistada
16 (ENT.SC.16) mencionou que este conhecimento sobre a temética foi muito importante pois
auxiliou-a na gestao das suas dificuldades: «(...) quando eu vi o comprometimento cognitivo
penset assim: que bom, afinal ndo sou anormal. Aquilo que me anda a acontecer deve ser
isto, deve ser eu estar com tanta dificuldade.», «(...) n@o sou anormal, porque nés com o
desconhecimento, o que é que acontece? Eu ja andava a pensar que se calhar ja tinha alguma
coisa na cabeca também. E quando comecei a ler e li que havia isso, disse: ai! Eu digo-lhe
uma coisa, fiquei muito aliviada e disse: que bom, entdo, se calhar é daqui e ndo porque estou
metastatizado no cérebro.» (ENT.SC.16). Adicionalmente, esta participante considera nao ter

ainda informacao suficiente sobre o tema o que se reflete numa procura constante de
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informacao: «Nao, eu acho que este tema se eu tivesse informacdao, ndo andava sempre a
procura (...) Eu acho que se tivesse a informacao toda, nao continuava (...) naqueles chats

que me fizeram tanto mal no inicio (...)» (ENT.SC.16).

A desinformacao sobre CRCI refletiu-se também nas explica¢Ges que as sobreviventes
foram apontando para as dificuldades cognitivas que experienciavam ou que ouviram falar.
Foram varios os fatores apontados como causas das dificuldades cognitivas. Os principais
aspetos focados foram o efeito das anestesias («Também se calhar a anestesia.», ENT.SC.2;
«Uma tia minha que é enfermeira, diz que as cirurgias que dao muito cabo da meméria. Que
nos fazem muito esquecidas. Eu também ja fiz varias (...)», ENT.SC.6), a idade («Pronto é
assim, eu quando fiquei doente eu tinha 44 anos, entretanto, depois fiz os 45. Claro que hoje
com 59 ja é um bocadinho diferente, nao é? Pronto. Ja por si so isso, como vocés sabem, ja
(...) se comeca a notar uma certa quebra, nao é?», ENT.SC.4), a influéncia de fatores pessoais
(«(...) também passei pela parte do falecimento da minha made, que mexeu muito comigo ...
ha 2 anos e tudo (...) fot um misto (...) em 7 anos foi um misto de (...) emogoes todas juntas. E
(-...) também houve a altura do COVID em que eu tive muito trabalho e pronto, nunca pareit
e (...) eu achava que tinha sido ... que andava esgotada da cabeca por (...) trabalhar muito.»,
ENT.SC.5), a menopausa (Eu acho que (...) isto que de vez em quando me acontece esta
relacionado com o facto de olhe: eu tenho 54 anos, estou na menopausa. Toda a gente se
queixa na menopausa, que se esquecem daquilo que se esquecem de acola. Eu até acho que
estou muito bem (...) Mas eu ndo consigo associar, porque é o que lhe digo, eu associo mais
a menopausa do que ao cancro. Nao. Nao, ndo consigo fazer essa correlacdo.», ENT.SC.9) e
todos os aspetos associados a doenga oncologica («Toda a terapéutica contribui», ENT.SC.2;
«Eu acho que decréscimo cognitivo também pode estar associado com a forma (...) como a
doenca nos embate, como o peso da doenca depois tem influéncia na nossa forma de estar.»,
ENT.SC.9). Foi também reconhecida uma influéncia multicausal: «(...) e aliado a isso tudo
dos tratamentos que causam, ndo se esquecam que eu tendo 49 anos, naturalmente iria
entrar na menopausa (...) o que também ndo ajuda, o que também ainda condiciona mais.
Portanto, isto é assim, tipo uma bomba atéomica. Um conjunto de fatores em que nada
ajuda.» (ENT.SC.11); «(...) era a menopausa, era o facto de ter sido mae tardia, (...) era tudo
uma misturada e acho que o proprio processo em si acaba por comprometer (...)»
(ENT.SC.16).

Quanto a comunicacao com os profissionais de satide sobre CRCI esta mostrou-se
variavel. Seis das entrevistadas destacaram nunca ter existido uma conversa com a equipa de
saude sobre as dificuldades cognitivas. Por sua vez, a equipa de saude também nunca as
informou sobre esta possivel consequéncia: «(...) em termos cognitivos nunca ninguém me

pos alternativas.» (ENT.SC.2); «(...) nunca foi posta essa questdo, portanto, a alguémda (...)
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parte médica (...)» (ENT.SC.4); «(...) nao tive qualquer informacdo em termos de
comprometimento cognitivo resultado dos (...) tratamentos ou da condi¢cdo em si.»
(ENT.SC.11); «Quer no ptblico, quer no privado. Nunca ninguém me alertou isso (...) Alias,
quando eu disse ao médico que ia voltar a fazer doutoramento, (...) ele achou muito bem e
tudo, mas podia-me ter dito assim: entrevistada 16, mas vai ser um bocadinho mais dificil
(...)» (ENT.SC.16). Por outro lado, cinco participantes expuseram as suas dificuldades
cognitivas aos profissionais de satide embora tal nao tenha contribuido para aumentar a
informacao sobre o tema uma vez que em nenhuma das vezes foi fornecida uma explicacao
acerca do CRCI: «Depois de eu me queixar porque eu queixei (...) Depois tive a minha médica
psiquiatra (...) também queixei-me no ano passado e ela (...) passou-me umas vitaminas
(...)» (ENT.SC.5); «(...) eu mal comecei a quimioterapia, ao fim do primeiro, sequndo
tratamento, eu questionei logo o meu médico.» (ENT.SC.7); «(...) ja questionei a minha
oncologista acerca disso e ela também me disse que fazer palavras cruzadas que ajudava
(...) Ela disse-me que era efeitos da quimioterapia que ainda iam durar muito tempo.»
(ENT.SC.12). Entre estas, uma das entrevistadas relata que sentiu uma desconsideracao das
suas dificuldades por parte dos profissionais de satde: «(...) eu comentei (...) logo com o meu
médico da ... oncolégico (...) Que estava com falta de memoria. Ele disse que voltava tudo ao
normal, mas nao voltou (...) eu mal comecei a quimioterapia, ao fim do primeiro, segundo
tratamento, eu questionei logo o meu médico. Na altura, ele até levou para a brincadeira (...)
até brincou com a situacdo.». Duas outras destacam que os profissionais com quem
contactaram nao fizeram a associacdo entre a sua sintomatologia cognitiva e a doenca
oncoldgica: «(...) a médica psiquiatra disse-me que era normal (...) pelas situagées que (...)
eu tinha passado (...)» (ENT.SC.5); «Eu comento com a médica assim: estou meia lerda, né?
Mas ai é justamente isso: t4, mas € assim, né? Ou nao fazem essa associacao (...)» (ENT.SC.14).
Apenas uma entrevistada entre as cinco mencionadas referiu ter sido questionada diretamente
pela médica oncoldgica sobre os aspetos cognitivos: «(...) a oncologista sempre muito focada
e preocupada em perguntar mesmo isso ... em todas as consultas, todos estes sintomas (...)
sao novamente questionados.» (ENT.SC.15). Por fim, uma participante assume que ainda nao
estabeleceu dialogo sobre a tematica, mas pretende fazé-lo: «(...) ja@ marquei também uma
consulta no médico de familia, precisamente para (...) ela também fazer alguma avaliac¢ao
(...)» (ENT.SC.6).

Ao longo das entrevistas, foram mencionadas algumas barreiras que podem dificultar
a comunicacao sobre o CRCI com a equipa de satide. Foi feita referéncia ao maior enfoque por
parte desta nas consequéncias fisicas decorrentes do diagnostico de cancro, havendo uma
desconsideracao de outras potenciais sequelas: «Eu queixei-me mais da parte fisica, que era

aquilo que me limitava mais (...) No sitio onde fui tratada esse tipo de coisa nao é o
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importante.» (ENT.SC.4); «Em termos clinicos (...) fisicos eu acho que, ndo sei nos outros
sitios, na Champalimaud eles estao muito bem, informam muito bem. A parte fisica exterior
informam muito bem, em termos emocionais, zero, e cognitivos, zero.» (ENT.SC.16).
Ademais, também refletiram sobre a sobrecarga dos profissionais de satide bem como a grande
carga emocional agregada ao trabalho na area da oncologia: «(...) porque é assim ndo sdo sé
os enfermeiros que estdo ali, porque os enfermeiros é um para 3 ou 4 doentes. E nés ndo nos
podemos esquecer que é muito trabalho (...) Portanto, ndo é facil para elas ter que estar
atentas aos tratamentos e ter que estar atenta (...) e estar com disponibilidade para explicar
(...) Mas a verdade é que nés ndo temos conhecimento porque também os profissionais tém
tanta gente para atender, mesmo médicos. Eu ndo condeno os médicos de nao ligarem (...)
muito a explicar-nos estas coisas todas, porque o doente ja esta fragilizado (...) o médico
também esta cheio de gente para ver (...)» (ENT.SC.5); «(...) acredito sinceramente (...) que
o proprio profissional ele se afasta um pouco da (...) realidade, que nao deve ser facil para
ele lidar com (...) uma pessoa que né? Pode dar tudo certo, pode dar tudo errado.»
(ENT.SC.14). Uma das participantes, que é também ela profissional de satde, referiu que
notou uma falta de compreensdao no proprio local de trabalho, por parte dos colegas,
relativamente as suas dificuldades: «(...) eu trabalho na area da satide e regressei para area
da satide e noto, apesar que ninguém me o disse assim verbalmente, mas noto que as pessoas
ndao compreendiam (...) as dificuldades que eu dizia que tinha.» (ENT.SC.15). Destaca-se
ainda, como barreira, a desconsideracao por parte dos profissionais ja referida e também sobre
a qual a entrevistada 14 (ENT.SC.14) refletiu: «talvez se eu chegasse la dizendo: olha, nao
lembro nem meu nome, tratassem (...) de outro modo» (ENT.SC.14). Por fim, foi mencionado
numa das entrevistas que a falta de conhecimento sobre o tema dificulta a procura de ajuda
profissional: «Eu vejo que a maioria das pessoas nem sabe como lidar ... também chegar
para o médico e falar disso (...) Porque se a gente teoricamente nao tem esse sintoma ...

porque cé vai falar para o médico que tem isso?» (ENT.SC.14).

Ainda que se verifique um desconhecimento geral sobre o fenémeno propriamente
dito, grande parte das entrevistadas referiu que existe um didlogo muito grande entre os
sobreviventes oncologicos, que debatem as suas dificuldades, nomeadamente a nivel
cognitivo. Desta forma, esta configura a principal fonte de informacao identificada pelas
participantes: «Nos ao longo desta caminhada conhecemos imensas pessoas, cada pessoa
tem a sua experiéncia e entdo é nesse sentido que tenho falado sim com imensas pessoas
sobre a situacdao delas.» (ENT.SC.1); «(...) eu tenho pessoas amigas, principalmente mulheres
(...) que dizem isso.» (ENT.SC.9); «Sim, ja ouvi varias pessoas queixarem-se que depois do
cancro, dos tratamentos que sentiram que realmente (...) tinham dificuldades na

concentracdo, que nunca mais conseguiram ler um livro, ndo se conseguem concentrar.»

39



(ENT.SC.13). Outras fontes de informacado identificadas envolveram pesquisas online,
palestras, contacto com profissionais de saide como médico oncoldgico e psicélogo, formacgoes
sobre o tema e, ainda, consulta de bibliografia: «(...) as vezes a gente procura, nao é, através
da net e sabemos (...) que traz essas consequéncias (...)» (ENT.SC.2); (...) «surge um bocado
das palestras (...) que vou tendo, coisas que a Liga vai fazendo e que eu quando posso vou
(...)» (ENT.SC.4); « (...) ja questionei a minha oncologista acerca disso» (ENT.SC.12); «Eu ja
converset com (...) uma das psicologas que me atende (...)» (ENT.SC.14); «(...) fiz alguns
algumas formacoes de técnicas para conseguir manter a concentracdo.» (ENT.SC.15);
«Tenho lido muito (...)» (ENT.SC.16).

E de realcar que, no dominio das fontes desejadas de informacio, os resultados foram
unanimes pois todas as entrevistadas identificaram que seria desejavel que fossem os
profissionais de satide os responsaveis pela comunicacao de informacdo sobre CRCI: «Em
primeiro lugar seria também um alerta dos profissionais de satide (...)» (ENT.SC.1); «(...) o
médico de familia se calhar ... porque acaba por ser ali uma pessoa que acaba por depois
acompanhar de alguma forma (...) E se calhar até seria a forma mais facil do que
propriamente quando a pessoa esta a ser tratada da doenca para ndo ir para o hospital (...)»
(ENT.SC.4); «(...) é importante os profissionais de saiide, na minha opinido, saberem disso
para que quando as pessoas desenvolvam as queixas nesse sentido, dizer assim: olhe, ah isto
que esta a sentir (...) nao é porque agora de repente ficou a deprimido, é porque ... ndo é de
repente, isto veio porque efetivamente esta demonstrado que as pessoas que tém cancro 75%
pode ter esta situacdo.» (ENT.SC.9); «Acho que faria sentido ser talvez os profissionais de
saude, ndo é, porque sé sendo eles a transmitir a informacgdo teria outra relevancia.»
(ENT.SC.13). Algumas entrevistadas destacaram também que seria importante a existéncia de
recursos informativos sobre este fenémeno, por exemplo panfletos, bem como apresentacoes
publicas relacionadas com a temética: «Bem até esse guia poderia ser até sei la reunir varios
doentes e ser exposto. Fazer uma apresentacdao de todo todos estes problemas se fosse mais
facilitador. Porque ndo com varios utentes? Pelos profissionais de satide (...)» (ENT.SC.2);
«(...) eles entregam-nos la no IPO entregaram-nos aqueles panfletozinhos em papel. Ainda
tenho ali todos. Para mim também serve (..)» (ENT.SC.6). Adicionalmente uma das
sobreviventes sugeriu que as técnicas auxiliares a exercer funcoes em unidades de saude
deveriam ser formadas sobre a tematica de forma que pudessem também funcionar como
fontes de informacao fidedigna: «(...) ha auxiliares também que podem ajudar quando estdo
a lavar a pessoa, quando estdo a cuidar da pessoa, a dar a comida, a chegar a comida a
boca. Podem elucidar e ter conversas elucidativas neste sentido. (...) Portanto eu acho que,

pronto, quanto mais pessoas tiverem informacoes, mais a informacao espalha-se e mais (...)
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os doentes oncologicos vao poder saber o que se estd a passar e isto é importante.»
(ENT.SC.5).

Um conhecimento prévio sobre o CRCI foi considerado importante por 12
entrevistadas. Estas manifestaram que seria fundamental serem informadas previamente de
forma a poderem sentir-se acolhidas e as suas dificuldades validadas (e.g. no sentido de
perceberem que ndo sao as Gnicas com sintomas cognitivos e que estes podem fazer parte da
experiéncia oncologica, existindo opg¢oes para a sua gestao), a compreender melhor as suas
dificuldades (e nao as atribuir, por exemplo, a outras doencas), a gerir melhor o seu impacto
psicologico e a estar alerta para possiveis sintomas e, assim, poderem procurar ajuda
interventiva: «Era importante eu ter obtido essa informacdo porque se calhar em vez de
achar que era a falta de memoria por causa de falta de vitaminas ou por falta disto ou por
falta daquilo, eu ja sabia logo que era por causa dos tratamentos.» (ENT.SC.5); «(...) para
ndo me apanhar desprevenida e para (...) saber lidar ... quando sentisse (...) esse tipo de
dificuldades para saber lidar, se calhar, melhor com eles e ndo me preocupar com porque é
que isto me esta a acontecer e ndo atribuir se calhar a umas coisas e atribuir ao que de facto
é.» (ENT.SC.11); «Sim, porque assim eu, pelo menos, também ja estava preparada para
aquilo que me pudesse vir a acontecer. Eu ja sabia identificar ou tentar saber se ... ia tentar
também perceber o que era. Ndo ficava a cismar o que sera: outra doenca, sera outra coisa
sera, sera ou nao serd. Assim ja sei que é um dos efeitos secundarios o que é um ajuda maior
até para ir me preparar psicologicamente.» (ENT.SC.12). Adicionalmente, as participantes
referiram a importancia de existir uma comunicaco sobre os sintomas cognitivos a par da que
ja existe sobre a sintomatologia mais fisica: «Assim como dizem: olhe, vai perder o cabelo, vai
ndo set qué, vai ndo sei quanto, dizer-lhe e em termos emocionais pode vir ai uma avalanche
de emocdes e vai-lhe acontecer isto e qualquer coisa e vai em termos de tomada de decisdo
(...) faz muito sentido.» (ENT.SC.16). Paralelamente, uma das participantes mostrou-se
reticente na consideracdo desta importancia, demonstrando algumas davidas sobre a sua
utilidade: «Eu tenho receio que isso funcione ao contrario (...) Agora previamente dizer: olhe
que se calhar vocé vai ter ... Ndo sei, para mim ndao ia funcionar porque eu ia comecar a
pensar nisso e ja me ia comecar, se calhar a (...) preocupar desnecessariamente.»
(ENT.SC.9). Neste ambito a entrevistada 14 (ENT.SC.14) também refletiu sobre esta
possibilidade tendo-a desconsiderado uma vez que os profissionais de satide também
informam sobre outros efeitos colaterais, embora de carater mais fisico: «E ndo é assustar
porque é aquela coisa eles te falam de todo o efeito colateral, da quimio: o enjoo, vomito, dor

de cabeca, diarreia, queda do cabelo.» (ENT.SC.14).
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2.3.6 Expectativas sobre um guia informativo

O desenvolvimento de um guia informativo sobre CRCI revelou-se importante para
todas as sobreviventes: «(...) deveria ser mesmo de carater obrigatorio. Ninguém sair do
tratamento sem ter esse folhetozinho na mao (...)» (ENT.SC.2), «Quanto mais informacdao
houver sobre esta condicgao (...) e mais acompanhamento houver melhor.» (ENT.SC.11); «Eu
acho que mais do que fazer sentido, é muito preciso (...) Ja peca por vir tarde, por tardio (...)

¢ mesmo responder as necessidades das pessoas (...)» (ENT.SC.16).

No que diz respeito ao contetido esperado, foram diversos os contributos sendo que as
participantes consideraram que todos os topicos propostos na entrevista (o que é o CRCI,
causas, sintomas mais comuns, estratégias de gestdo, recursos e servicos de apoio,
depoimentos de outros sobreviventes, informacao sobre como comunicar as dificuldades a
familiares/colegas de trabalho/amigos) faziam sentido ser integrados no guia informativo. Por
sua vez, quando questionadas sobre aquilo que gostariam que fosse abordado a maioria
centrou-se em duas questoes essenciais: explicacao do que é CRCI e intervencao: «(...) dar a
conhecer de que isso podia acontecer (...) que ha algum coisa a fazer e entdo dar informacao
daquilo que (...) é posstvel fazer para melhora (..)r» (ENT.SC.4), «(...) conjunto de
orientacoes no sentido de prevenir esse défice (...)» (ENT.SC.9); «Eu acho que haver a parte
informativa, sim, faz todo o sentido, mas também a parte interventiva.» (ENT.SC.15).
Adicionalmente, uma das entrevistadas referiu a importancia de desmistificar a associacao do
CRCI apenas com a quimioterapia: «(...) talvez comecar a mostrar para (...) os pacientes (...)
que esta mais relacionado com a doenca do que com o tratamento em sé (...) acaba caindo
talvez uma culpa na quimio.» (ENT.SC.14). Cabe destacar, ainda, que uma outra participante
sugeriu que seria importante sensibilizar para a necessidade de apoio psicologico e informacao
por parte dos sobreviventes oncoldgicos: «(...) eu acho que se calhar alertar para a
necessidade de que algumas pessoas com cancro tém de ter apoio psicolégico ou de (...)
informacdo.» (ENT.SC.9).

De uma forma geral, as opinides dividiram-se quanto ao formato esperado. A maioria
das participantes sustentaram a importancia de um formato misto que culmine num suporte
digital e num suporte fisico: «Ter os dois. Porque nem toda a gente tem acesso ao online (...)
e o papel sempre é papel.» (ENT.SC.2), «(...)um duo (...) o digital (...) chega a mais gente (...)
Mas o em papel é facil de consultar (...)» (ENT.SC.11). Por sua vez, trés sobreviventes
manifestaram preferéncia por um formato apenas fisico: «(...) formato fisico (...)» (ENT.SC.1);
«(...) se calhar em formato em papel, seria até melhor.» (ENT.SC.6). Relativamente ao design
esperado a diversidade de opinioes foi ainda maior. Enquanto algumas participantes referiram

a importancia de utilizar um design misto que combinasse um aspeto tanto visual como
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explicativo («Sempre as duas coisas.» (ENT.SC.2); «(...) acho que devia ter um bocadinho
dos 2 (...)», ENT.SC.5), outras consideraram que fazia sentido um design mais visual («(...)
mais visual porque tudo o que tem muito texto ninguém lé.», ENT.SC.15) ou mais explicativo
(«(...) material mais explicativo.», ENT.SC.1). Nao obstante, algumas sobreviventes deixaram
ressalvas importantes sobre a introducao de graficos no folheto informativo: «os graficos nem
toda a gente consegue entender» (ENT.SC.6), «Grdficos ndo set até que ponto é que seria ...»
(ENT.SC.11); «O grdfico é uma coisa que, por norma, ndo chama a atencdo do leigo (...)»
(ENT.SC.14). Refletiram também, neste dominio, sobre a importancia de o executor do guia
informativo ter sempre em consideracao as dificuldades do ptblico-alvo: «(...) acho que talvez
o mais simples possivel (...) Porque se é para ser lido pelos pacientes (...) tem que ser uma
coisa objetiva.» (ENT.SC.13).

Se este recurso existisse e fosse divulgado, nomeadamente pelos profissionais de
sadide, algumas participantes destacaram que seria mais benéfico haver uma distribuigao e
divulgacao logo desde o inicio do processo oncolégico, isto €, desde o momento do diagnéstico:
«(...) eu penso que seria logo a partir da altura em que se tem a confirmacdo que é um tumor
maligno (...) A partir da altura que vem a biépsia e vem a confirmacao, acho que seria nessa
altura que deviam preparar-nos» (ENT.SC.6); «devia ser logo no inicio do diagnéstico para
as pessoas estarem preparadas (...)» (ENT.SC.7). Contrariamente, quatro das entrevistadas
referiram que durante a fase do diagnéstico nao seria oportuno abordar as dificuldades
cognitivas uma vez que é um momento com uma grande carga emocional e durante o qual as
pessoas estao focadas noutros aspetos mais imediatos da doenca: «Nd@o no inicio, porque no
inicio a dor é muito grande.» (ENT.SC.2); «No dia do diagndstico é impossivel (...)»
(ENT.SC.5); «Durante os tratamentos porque no inicio a gente ndo sabe para o que vai (...)
E se for como eu, procurei entender (...) o que é e porqué. E depois, conforme vou tendo as
coisas, quando me dizem ou quando sinto alguma coisa, ja tenho mais um bocadinho de
nocao do que é (...) acho que fico mais preparada psicologicamente para aquilo que se calhar
vou ter que enfrentar.» (ENT.SC.12), «(...) no diagnostico nos ficamos tao desorientados com
outras coisas e com tanto medo do curso da doenca que ndo vamos ter cabeca para isso.»
(ENT.SC.16). Algumas sobreviventes, por sua vez, defenderam a importancia desta divulgacao
mais tarde, ja no inicio ou durante a fase de tratamentos oncoldgicos: «(...) mesmo no inicio
dos tratamentos» (ENT.SC.1); «(...) a meio do tratamento, por exemplo, a pessoa ja esta um
pouco mais acomodada a situacado e ai é um despertar para aquilo que ha de vir (...) Preferia
assim a meio, a meu ver.» (ENT.SC.2). Por fim, é de interesse ainda destacar a sugestao de
uma das sobreviventes no que cerne a necessidade imperativa de os profissionais de saude
irem repetindo a informacao ao longo de todo o percurso oncoldgico: «(...) tem que se repetir

varias vezes (...) Mas nao ser sO um momento estanque, porque em cada fase em que nos
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vamos estar, vamos estar focados numa sé coisa e entdo repetir varias vezes (...) que se va
(...) falando em todas as etapas, porque provavelmente eu s6 dei mais atencdo a esta etapa
ja tinha passado tudo, ja tinha feito as cirurgias, foi depois, sobretudo quando eu entrei na

menopausa que me apercebi mesmo (...)» (ENT.SC.15).

Ao longo das entrevistas também foram varias as sugestoes das sobreviventes sobre o
recurso informativo, tanto no que concerne a sua constituicao, quanto a sua divulgacao e
transmissao. Por exemplo, foram feitas sugestdes no sentido de ter em consideracao a
importancia de criar um recurso genérico que possa abranger o maior naimero de situacoes:
«(...) folheto que desse para todas as situacgoes (...)» (ENT.SC.4). Ainda foi manifestada a
necessidade de, tendo em conta o publico-alvo, utilizar uma linguagem simples e acessivel,
dando sempre uma conotac¢ao positiva e de esperanca: «(...) linguagem simples (...) Acho que
deve ser visto por (...) todos, deve ser para todas as pessoas.» (ENT.SC.5); «Entdo, sempre
quando fizer um material assim, o cuidado de mostrar que assim a gente sempre é capaz,
né? Eu acho que o colocar o positivo é sempre muito importante em toda informacao que (...)
a gente tenha.» (ENT.SC.14). No que diz respeito a divulgacao, as sugestoes foram diversas,
nomeadamente, propostas de sessoes de divulgacao grupais, a utilizacdo do booklet em
consultas individuais bem como a criacao de videos explicativos ou newsletters expostos nas
salas de espera hospitalares e que abordem informacao sobre CRCI: «(...) uns panfletos e que
fossem fornecidos, por exemplo, no inicio, em reunides com os (...) profissionais de satide
(...)» (ENT.SC.1); «(...) reunir varios doentes e ser exposto. Fazer uma apresentacao de (...)
todos estes problemas se fosse mais facilitador. Porque ndo com varios utentes? Pelos
profissionais de satide (...)» (ENT.SC.2); «(...) eu acho que é importante (...) agoes em escolas,
em centros de satide, em hospitais (...)» (ENT.SC.5); «(...) fazer uma parceria com uma ONG
... a prépria Liga do do Cancro aqui em Portugal, que na hora que va (...) para o hospital,
independente do tipo de cancro que a pessoa (...) receba isso (...)» (ENT.SC.14); «(...) haver
até tipo newsletters, mesmo dentro das instituicoes, videos a mostrar que as pessoas ... Como
é que sao, como ¢ que funcionou. Eu acho que faz todo o sentido porque nao é so ler, é o ler e
materializar que existe. E fisico.» (ENT.SC.15). Foi ainda referida a importancia da divulgacao
nas redes sociais e online de forma a aumentar o acesso a informacao: «As redes sociais

também hoje em dia sao super importantes.» (ENT.SC.4).

Capitulo 3: Discussao

A presente dissertacio teve como objetivos: A) avaliar o nivel de conhecimento dos
sobreviventes oncolégicos acerca do CRCI; B) avaliar se os sobreviventes consideram dispor
de informacao suficiente sobre o tema e quais as lacunas informacionais percebidas; C)

analisar a pertinéncia de desenvolver um recurso informativo sobre CRCI e identificar os
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conteddos que os sobreviventes consideram relevantes na sua constituicdo. De forma a
cumprir esses objetivos, foi utilizada uma metodologia qualitativa através da qual se procurou
identificar as necessidades informacionais dos sobreviventes oncolégicos relativamente ao
CRCI.

Genericamente, no que diz respeito a sintomatologia cognitiva, onze das treze
entrevistadas manifestaram sintomas cognitivos essencialmente ao nivel da memoria e da
atencao/concentracao. Estes tinham uma intensidade moderada a elevada e um inicio
variavel, com maior incidéncia na fase dos tratamentos. Entre estas, incluem-se duas
sobreviventes cujos tratamentos nao envolveram quimioterapia, comprovando que nao existe
uma relacao exclusiva entre quimioterapia e CRCI (Mayo et al., 2021). De uma forma geral,
estes resultados refletem as tendéncias expressas na literatura que aponta o CRCI como uma
das consequéncias mais reportadas pelos sobreviventes oncologicos (Hardy et al., 2018; Lange
et al., 2019b), que tendem a relatar dificuldades moderadas (Lange et al., 2019a) sobretudo
nos dominios referidos (Allen et al., 2018; Gokal et al., 2015; Lange et al., 2019a). Os estudos
também reconhecem que este comprometimento pode ter um carater transitorio (Lange et al.
2019a). Por exemplo, no estudo longitudinal levado a cabo por Collins et al. (2014) onde
participaram 56 pacientes sobreviventes de cancro da mama, verificou-se a existéncia de uma
diminuicado significativa das alteracGes cognitivas um ano ap6s o tratamento oncolégico.
Contudo, e ao contrario do sustentado por Collins et al. (2014), apesar de existirem
participantes que terminaram os tratamentos ha pelo menos um ano, nenhuma delas relatou
uma diminuicao da sintomatologia cognitiva. Desta forma, indo ao encontro do verificado por
Koppelmans et al. (2012), as dificuldades cognitivas podem manter-se ao longo do tempo e
persistir durante anos, podendo alguns sobreviventes apresentar sintomas mais duradouros
(van der Eillik et al., 2018). Este aspeto verificou-se em quatro das entrevistadas com anos de
diagnostico entre 2009 e 2018 que continuam a relatar, em 2025, sintomatologia cognitiva
com uma intensidade moderada a elevada. Também participaram no estudo duas
sobreviventes que nao reportaram qualquer sintomatologia cognitiva, correspondendo a

aproximadamente 15% da amostra.

A investigacdo também se tem mostrado consensual na constatacao de que a presenca
de CRCI exerce impacto em varios dominios da vida dos sobreviventes (Hamilton et al., 2024;
Hardy et al.,2018), o que se reflete em prejuizos na sua qualidade de vida (Demos-Davies et
al., 2024; Hamilton et al., 2024; Hardy et al., 2018). Todas as participantes que relataram
presenca de sintomas cognitivos mencionaram que estes influenciavam negativamente a sua
vida social/familiar e profissional, bem como o seu bem-estar psicoldgico. No ambito
profissional, varias foram as participantes que abordaram a existéncia de dificuldades no

regresso laboral com relato de quebras de rendimento e mais dificuldades na execucao das
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tarefas que realizavam anteriormente. Estes desafios foram amplamente estudados pela
comunidade cientifica (e.g. Oscher et al., 2020; Fardell et al., 2023; Henderson et al., 2019;
Lange et al., 2019a) que aponta que os sobreviventes oncolégicos percecionam um decréscimo
na sua capacidade laboral, mesmo quando existe um regresso as funcoes que desempenhavam
antes do diagnostico (Haywood et al., 2023). Este impacto profissional é de grande relevancia
considerando que, segundo Mehnert (2011), 26% a 53% dos sobreviventes oncologicos
desistem ou perdem o seu trabalho num periodo de seis anos ap6s o diagnostico, colocando-
se a possibilidade de a presenca de CRCI ser um fator importante que contribui para estes
dados (Haywood et al., 2023). Em termos da vida social/familiar também foram varios os
relatos e perturbacoes neste ambito sobretudo no que diz respeito as relagoes interpessoais e
familiares. Por exemplo, duas sobreviventes referiram que, por vezes, sao alertadas pelos
amigos e familiares relativamente as suas perdas de memorias, existindo pessoas que as
acusam de falta de atencdo e de desinteresse. Uma delas refere, ainda, que algumas colegas,
inclusive, ficaram chateadas consigo por se esquecer de compromissos marcados. Uma outra
participante confessou que as interagoes sociais a deixam muito ansiosa pois, frequentemente,
nao se lembra de coisas que aconteceram anteriormente ao diagnoéstico. Desta forma, tende a
isolar-se ou a optar por estabelecer contactos individuais com as suas amigas. Estes exemplos
reforcam os dados apontados na literatura que indicam que a presenca de CRCI impacta as
relacoes sociais (Haywood et al., 2023; Haywood et al., 2024) e familiares (Von Ah et al., 2013)
bem como a participacao social, podendo levar ao isolamento social (Haywood et al., 2023).
Este isolamento é particularmente problematico quando se considera que a interacao social é
fundamental para o bem-estar dos sobreviventes oncologicos (Acquati et al., 2023;
McDonough et al., 2011) pelo que estas dificuldades podem ser prejudiciais para a satde fisica
e mental destes (Haywood et al., 2023). No que concerne ao impacto psicolégico, referiram-
se diversas alteracoes no sentido de identidade e na autoestima bem como um impacto geral
do CRCI no bem-estar psicologico. A titulo de exemplo, uma das sobreviventes relatou que
perceciona existir uma luta diaria consigo mesma no sentido de tentar regressar a um
funcionamento pré-morbido e que estas dificuldades afetam a sua satide mental. Uma outra
reforca varias vezes ao longo da entrevista que sente ja ndo ser a mesma pessoa que era antes
do diagnostico, evidenciando o grande impacto que todo o processo oncolégico e as
dificuldades cognitivas exercem ao nivel da identidade e autoestima. Também parece existir
uma simbiose entre os diferentes dominios analisados, tal como expresso num relato de uma
das entrevistadas que manifestou ter muitas dificuldades em lidar com as suas limitacoes,
sobretudo profissionais, o que se refletia negativamente no seu bem-estar emocional e
psicolégico. Também a literatura sugere que a presenca de CRCI tende a ser prejudicial para
a autoestima (Chan et al., 2021; Cheung et al., 2013) e para a saide mental, em geral (Haywood

et al., 2023) devido, designadamente, a mudancas reais ou percebidas, quer ao nivel das
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competéncias e habilidades individuais bem como no contexto ocupacional (Haywood et al.,
2023). Por sua vez, foram expressos, igualmente, sentimentos associados ao medo e a
ansiedade, o que também é comum em sobreviventes oncologicos com sintomatologia
cognitiva (Haywood et al., 2023). Ainda neste sentido, uma das sobreviventes relatou uma
perda de satisfacio na realizacdo de atividades que outrora considerava prazerosas,
nomeadamente a leitura. Esta parece ser uma consequéncia comum entre sobreviventes
oncologicos com CRCI (Haywood et al., 2023), sobretudo quando sao atividades mais
exigentes (Moreno et al., 2021). Nesse sentido, a perda afigura-se dupla: por um lado a
competéncia propriamente dita de executar determinada atividade fica afetada, por outro
lado, deixam de poder fazer algo que lhes dava prazer o que tem um impacto negativo na sua

qualidade de vida bem como na sua identidade e auto-estima (Haywood et al., 2023).

Para gerirem as suas dificuldades cognitivas as entrevistadas destacaram vérias
estratégias. As mais referidas sdo aquelas baseadas na escrita, seja ela fisica ou digital. Os
dados vao ao encontro dos resultados do estudo de Henderson et al. (2019) com sobreviventes
de cancro de mama. Os investigadores apontam que estas tendem a apoiar-se em registos
escritos e em auxiliares de memoria, sobretudo quando percecionam as suas dificuldades
como permanentes. Dados similares foram apresentados por Haywood et al. (2023), que
referem que muitos sobreviventes com CRCI desenvolvem estratégias compensatorias (mais
ou menos adaptativas) como por exemplo a realizacdo de listas. Assim, estas sdo importantes
ferramentas compensatorias e parecem ser eficazes auxiliares na adaptacdo ao CRCI
(Henderson et al.,, 2019; Zhang et al., 2025). Também as participantes neste estudo
consideraram que a utilizagdo de papeis e do calendario do telemovel para apontar tarefas e
eventos bem como elaborar listas, tende a ser eficaz em contornar as dificuldades, sobretudo
de memoéria. Todas estas estratégias foram desenvolvidas autonomamente pelas
sobreviventes. O apoio por parte da equipa de satde foi relatado apenas por trés das
entrevistadas tendo este sido expresso, particularmente, ao nivel da prescricao de medicacao
(e.g. Omega 3) e da indicacdo da realizacdo de atividades ludicas (e.g. palavras-cruzadas,
Sudoku) para estimulacao cognitiva. A realizacdo de exercicios de estimulaciao cognitiva €
essencial para potenciar o «exercicio» cerebral e, assim, trabalhar as areas cognitivas de forma
a aumentar ou manter as funcdes (Mihuta et al., 2017). E importante que se verifique uma
complexificacdo gradual das tarefas de acordo com a prestacdao dos sujeitos para aumentar a
sua eficacia (Duivon et al., 2024). Estes exercicios sdo particularmente tteis para estimular a
memoria e a velocidade de processamento da informacao (Bray et al., 2017). Quanto a
intervencao farmacologica a investigacao nao é consensual sobre a sua eficacia em casos de

CRCI sobretudo devido a grande caréncia de estudos nesta area (Allen et al., 2018).
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Quanto aos primeiros objetivos da presente dissertacdo (avaliar o nivel de
conhecimento dos sobreviventes oncoldgicos acerca do CRCI e avaliar se os sobreviventes
consideram dispor de informacao suficiente sobre o tema e quais as lacunas informacionais
percebidas) verificou-se, a semelhanca do que é relatado na literatura (e.g. Henderson et al.,
2019), que, apesar da expressividade das dificuldades, existe um grande défice informacional
sobre CRCI. Embora onze das treze entrevistadas refira dificuldades cognitivas, apenas trés
participantes fizeram referéncia ao termo chemobrain que é um termo popularmente
associado ao CRCI (Oliveira et al., 2023; Van Dyk et al., 2021). A existéncia de algum
conhecimento sobre as dificuldades cognitivas relacionadas com o cancro e os seus
tratamentos foi geradora de sentimentos de alivio e compreensao por parte de uma das
sobreviventes. Todavia, apesar de ter frequentado acdes de formacdo sobre a tematica,
considera ter, ainda, um conhecimento insuficiente sobre o tema. Também no estudo levado
a cabo por Henderson et al. (2019) onde foram entrevistadas 12 mulheres com cancro de
mama verificou-se que, para a maioria, nao existia um conhecimento sobre CRCI antes do
inicio da quimioterapia, sendo que adquiriram esse conhecimento a partir de outras
sobreviventes. De igual forma, grande parte das participantes deste estudo manifestaram ter
obtido conhecimento sobre as dificuldades cognitivas através de fontes nao formais de
informacao, como grupos de apoio e contacto com outros sobreviventes, designadamente
durante a realizacdo dos tratamentos oncologicos. Tal reflete dois dados particularmente
relevantes: por um lado, tal como expresso por varias vezes nas entrevistas, varios
sobreviventes manifestam sintomatologia cognitiva, embora nao parecam capazes de a
associar ao cancro, por outro lado, verifica-se uma auséncia, em geral, de apoio por parte dos
profissionais de satde que fizeram o seu acompanhamento. Resultados similares sao
reportados por Haywood et al. (2023), Munir et al. (2010) e Von Ah et al. (2023). No mesmo
sentido, autores como Duivon et al. (2024) também sustentam que a informacao fornecida aos
sobreviventes oncologicos é insuficiente. Tal como supramencionado, verificou-se que muitas
sobreviventes referiram que a presenca de dificuldades cognitivas é comum entre os
sobreviventes oncologicos, que procuram conversar uns com os outros sobre as mesmas,
funcionando como grupos de apoio informais. Desta forma, partilham experiéncias, sintomas
e estratégias. Considerando a caréncia informacional sobre as dificuldades cognitivas (Duivom
et al., 2024), os grupos de apoio afiguram-se essenciais pois podem funcionar como espacos
de partilha de experiéncias e, assim, ajudar os pares a lidar com o CRCI (Henderson et al.,
2019). A desinformacao sobre o CRCI ficou visivel também na forma como as entrevistadas
foram, ao longo das entrevistas, refletindo sobre possiveis causas para as suas dificuldades.
Por exemplo, foram mencionadas, enquanto causas, a menopausa, a idade, as anestesias, entre

outros. Embora estas possam exercer algum efeito no desenvolvimento de CRCI (Ahles &
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Root, 2025; Ahles & Saykin, 2007), este é um fenémeno muito mais complexo e multicausal

que se associa, essencialmente, a propria doenca oncologica (Bai & Yu, 2021).

A comunicacdo com os profissionais de satide sobre o CRCI foi um dos temas mais
expressivos resultantes da analise qualitativa. Os dados apontam para um grande défice neste
sentido. Apenas cinco das participantes referiram ter conversado com a equipa de saide sobre
as dificuldades cognitivas. Contudo, entre estas, apenas uma sobrevivente relatou ter sido
questionada diretamente pela médica oncologica sobre esses sintomas. Nenhuma das
restantes comunicacOes referidas foi iniciada espontaneamente pelos profissionais de satde.
Além disso, em nenhuma dessas vezes foi fornecida uma explicacao clara sobre as dificuldades
cognitivas. Destacam-se, entre estas, trés relatos importantes que apontam para uma
desinformacao por parte dos profissionais de satide sobre a teméatica. Nomeadamente, uma
das entrevistadas contou ter conversado com um profissional de satide logo quando comecgou
a ter dificuldades, mas que sentiu que houve uma desconsideracao da sua parte pois este
referiu que os constrangimentos iriam passar, tendo, ainda brincado com a situacdo; duas
outras entrevistadas contaram ja ter conversado com um profissional de satide sobre os seus
sintomas e que nao foi feita uma associacao entre estes e o CRCI. Estes dados refletem a
informacdo presente na literatura. Genericamente, verifica-se que, frequentemente, os
sobreviventes oncoldgicos nao recebem informacao sobre os possiveis desafios que podem
enfrentar apoés os tratamentos (Playdon et al., 2016), nomeadamente sobre a possibilidade de
desenvolvimento de CRCI (Haywood et al., 2023). Autores como Von Ah et al. (2013) e Crouch
et al. (2017) acrescentam que quando existe uma conversa sobre CRCI esta tende a ser iniciada
pelos sobreviventes, que, muitas vezes, mesmo quando expressam as suas dificuldades
cognitivas nao recebem o apoio adequado (Hamilton et al., 2014). Véarios estudos apontam
que, por vezes, existe uma desvalorizacdo, por parte dos profissionais de satde, das
dificuldades cognitivas expressas (Bolton & Isaacs, 2018; Haywood et al., 2023, Von Ah et al.,
2018). Este tipo de situacoes tende a gerar um afastamento entre os pacientes e a equipa de
saude, dificultando a comunicacao entre ambos, nomeadamente sobre o CRCI, e aumentando
o distress dos primeiros (Rosedale & Fu, 2010). Ademais, dificulta o processo de compreensao
das dificuldades experienciadas e o acesso a informacao cientifica sobre o tema (Henderson et
al., 2019), dificultando, ainda, a intervencao (Sleurs et al., 2022). Para colmatar este efeito, a
literatura é consensual em afirmar que os profissionais de saide devem adotar uma postura
ativa de questionamento sobre potenciais dificuldades cognitivas, numa 6tica de follow-up
(Duivon et al., 2024; Hamilton et al., 2024). Tal como sugerido por uma das entrevistadas e
por autores como Duivon et al. (2024) e Zhang et al. (2025) este screening deve acontecer ao

longo de todo o processo oncoldgico, nas suas diferentes fases.
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Além dos aspetos supramencionados, foram levantadas reflexdes importantes
relacionadas com potenciais barreiras na comunicacdo sobre CRCI com a equipa de satde,
destacando-se o foco quase exclusivo da intervencao nas consequéncias fisicas da doenca.
Também houve participantes que identificaram o excesso de trabalho dos profissionais de
satde bem como a exigéncia emocional associada a profissdo como barreiras importantes. A
questao dos constrangimentos temporais, o receio de incomodar ou a existéncia de problemas
comunicacionais sao fatores apontados por Watanabe et al. (2020) para a ndo comunicagao

dos sobreviventes oncolégicos com os profissionais de satde.

A maioria das entrevistadas (n=12) considera de grande importancia a existéncia de
um conhecimento prévio sobre o CRCI, sobretudo para poderem compreender melhor as suas
dificuldades, fazer uma gestao mais adaptativa das mesmas bem como do seu potencial
impacto. Além disso, apontam que a informacao é crucial para a mobilizagdo do pedido de
ajuda. A psicoeducacao é identificada por diversos autores como sendo uma parte
fundamental da intervencao (Duivon et al., 2024; Gokal et al., 2015) e deve ser utilizada em
concomitancia com outras intervengoes, como por exemplo, em programas de reabilitacao
cognitiva (Duivon et al., 2024; Myers et al., 2020). De acordo com Rutten et al. (2005),
qualquer informacao de satide deve ser transmitida de uma forma acessivel, para potenciar o
envolvimento dos sobreviventes oncologicos nas decisoes de saiide, melhorar as suas
competéncias de coping e comunicacionais, a sua satisfacdo com o sistema de satide, bem
como contribuir para a diminuicdo de sintomatologia psicologica como a ansiedade e
distarbios de humor. Por sua vez, Cappiello et al. (2007) adiciona que um conhecimento prévio
sobre CRCI ¢ ttil no sentido em que tende a permitir aos sobreviventes compreender os
possiveis efeitos cognitivos, aumentando a preparacao para as possiveis alteracoes que podem
ocorrer (Boykoff et al., 2009; Munir et al., 2010). Todas as participantes identificaram como
fonte privilegiada para disseminar informacao sobre o CRCI os profissionais de satde, pois tal
transmite-lhe mais autoridade, credibilidade e aumenta a sua valorizacdo. A validacao médica
torna-se importante no sentido em que assegura aos sobreviventes que existe uma condicao
médica que explica os seus sintomas, tornando mais claro aquilo que estas vivenciam
(Henderson et al., 2019). Nao obstante, independentemente da fonte de informacao, o
conhecimento sobre o fenémeno, por si s, ja € muito util pois potencia uma maior
compreensao da sintomatologia e das suas causas, tal como expresso na literatura (e.g. Boykoff
et al., 2009; Cappiello et al., 2007; Munir et al., 2010) e por uma das entrevistadas. Esta referiu
que deixou de se preocupar que o seu esquecimento frequente se devesse a uma
mestastatizacao do cancro no cérebro, como pensou inicialmente, tendo sentido um grande

alivio por encontrar uma explicacao para o que estava a vivenciar
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Finalmente, quanto ao ultimo objetivo (analisar a pertinéncia de desenvolver um
recurso informativo sobre CRCI e identificar os contetidos que os sobreviventes consideram
relevantes na sua constituicao) conclui-se que o desenvolvimento de um guia informativo foi
avaliado como relevante por todas as participantes enquanto forma importante de
disseminacdo de dados cientificos sobre o tema. Inclusivamente, uma das sobreviventes
mencionou que a criacao deste recurso seria fundamental para responder as necessidades das
pessoas, sendo de extrema importancia e urgéncia. Os contetidos esperados e que foram
mencionados de forma espontanea orientam-se sobretudo para duas areas gerais: explicacao
sobre CRCI e estratégias de gestdo da sintomatologia. Ressalta-se que muitas participantes
reforcaram a importancia de divulgar estratégias de gestao da sintomatologia cognitiva, tendo
em conta o grande impacto que esta tende a exercer na vida e no funcionamento quotidiano
dos sobreviventes. Estas duas areas foram também consideradas por Abraham et al. (2022)
no seu estudo que procurou desenvolver um recurso informativo sobre CRCI. Por sua vez, a
utilizacdo de um recurso informativo deste estilo afigura-se particularmente importante
sobretudo considerando que, frequentemente, os sobreviventes oncologicos ndo recebem
informacao escrita sobre o processo pds-tratamento e os possiveis desafios que podem surgir
em geral (Playdon et al.,2016), onde se incluem os desafios cognitivos (Hardy et al., 2018). Por
outro lado, tal como demonstrado por Lim et al. (2021), a exposi¢do a um guia informativo
sobre CRCI aumentou os conhecimentos sobre o tema, mesmo quando ja existiam crencas
prévias acerca do fendmeno. Dados similares foram obtidos por Abraham et al. (2022).
Relativamente ao momento de divulgacdo do recurso informativo as opinides dividiram-se
entre o momento do diagndstico e a fase dos tratamentos. Designadamente, algumas
sobreviventes argumentaram que seria util existir uma comunicacao sobre o CRCI logo no
inicio do diagnostico para que as pessoas possam ser alertadas precocemente acerca dessa
possibilidade e, assim, estarem preparadas para esta potencial consequéncia e iniciarem a
intervencao o mais cedo possivel. Por sua vez, quatro entrevistadas consideraram ser
contraproducente transmitir esta informacao nessa altura pois corresponde a um momento
que, tendencialmente, tem associada uma grande carga emocional negativa com um grande
foco na aceitacao do diagnostico que pode dificultar a captacao de informacao sobre o CRCI.
Assim, varias sobreviventes sustentam ser mais benéfico divulgar o recurso no inicio ou a meio
dos tratamentos, quando a pessoa estd mais disponivel para ouvir e refletir sobre as
consequéncias cognitivas. O mesmo debate é expresso na literatura. Por um lado, autores
como Cappiello et al. (2007) e Hamilton et al. (2024) defendem que deve ser fornecida
informacao sobre CRCI antes dos tratamentos de forma a potenciar uma maior compreensao
precoce sobre a temética. Por outro lado, outros autores defendem a importancia de ter em
conta que numa fase inicial existe uma sobrecarga de informacoes (e.g. sobre a doenca, e os

tratamentos) pelo que os sobreviventes podem nao prestar atencao aquela sobre o CRCI
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(O’Connor et al., 2021; Haywood et al., 2023). Contudo, Haywood e colaboradores (2023)
alertam que pode ser pertinente fornecer informacao sobre CRCI desde o inicio para aumentar
a probabilidade de esta ser disseminada uma vez que, com o tempo, o contacto com os
profissionais de satude tende a ser menos frequente. De forma a colmatar estas dificuldades,
tal como anteriormente mencionado, uma sobrevivente sugere que exista uma repeticao da
informacdo ao longo de todo o processo, garantindo um screening adequado da
sintomatologia cognitiva, o que vai ao encontro das indicacOes expressas na literatura (Duivon

et al., 2024; Zhang et al., 2025).

Em termos de limitagoes ao presente estudo, parece relevante referir a auséncia de
heterogeneidade da amostra (constituida apenas por mulheres com diagnoéstico de cancro da
mama); a utilizacdo de métodos de amostragem por conveniéncia e bola de neve o que
prejudica a representatividade da amostra e o nimero reduzido de participantes o que limita

a profundidade e representatividade dos dados.

No futuro devem ser desenvolvidos estudos com uma amostra mais diversa sobretudo
no que diz respeito aos diagnosticos oncologicos e uma amostra mais significativa de forma a
aumentar a variabilidade, a profundidade e a representatividade dos dados. Seria também
importante desenvolver estudos longitudinais sobre o tema de forma a compreender de forma
mais aprofundada as necessidades informacionais dos sobreviventes oncologicos sobre CRCI,

ao longo do processo terapéutico.

Conclusao

Os resultados do presente estudo fornecem importantes contributos para a

investigacao e pratica clinica acerca desta tematica.

Atendendo ao panorama cientifico atual, é notéria uma grande escassez de
investigacoes sobre as necessidades informacionais dos sobreviventes oncoldgicos sobre
CRCI. Esta investigacdo debrucou-se sob esta problematica, dando voz aos sobreviventes
oncoldgicos. Além disso, os dados recolhidos fundamentam as tendéncias que tém vindo a ser
apontadas, nomeadamente no que concerne a falta de informacao sobre CRCI por parte dos
sobreviventes oncoldgicos e evidenciam a necessidade de os profissionais de satide serem mais
pro-ativos e questionadores sobre as dificuldades cognitivas para que seja possivel um
diagnostico e intervencdo precoces. Assim, é imperativo que a comunicagdo entre
sobreviventes oncolégicos e profissionais de satide seja recorrente e aberta numa o6tica de
follow-up, considerando o carater da doenca uma vez que as consequéncias que lhe sao
inerentes (onde se enquadra o CRCI) nao terminam com o fim dos tratamentos, tendendo a

prolongar-se no tempo. A auséncia de apoio por parte das equipas de saide pode contribuir
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para um agravamento dessas mesmas consequéncias, refletindo-se negativamente na

qualidade de vida dos sobreviventes.

Um outro aspeto importante que este estudo evidenciou foi a necessidade de encontrar
alternativas que derrubem as barreiras existentes na comunicacdo, potencializando-a. Um
desses caminhos passa pelo apoio a criacao e divulgacdo de um recurso informativo sobre
CRCI que se mostrou ndo s6 importante como algo desejado pelos sobreviventes que vém
neste uma fonte fidedigna de informacao. Desta forma, juntamente com outros recursos (e.g.
formacdo dos profissionais sobre o tema) é possivel dar resposta as necessidades

informacionais dos sobreviventes oncoldgicos sobre CRCI.
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Anexos

Anexo 1: COREQ (COnsolidated Criteria for REporting Qualitative Research)

Checklist

Consolidated criteria for reporting qualitative studies (COREQ): 32-item checklist Developed

from: Tong A, Sainsbury P, Craig J. Consolidated criteria for reporting qualitative research

(COREQ): a 32-item checklist for interviews and focus groups. International Journal for

Quality in Health Care. 2007. Volume 19, Number 6: pp. 349 — 357.

orientation and

theory

underpin the study? e.g. grounded theory, discourse
analysis, ethnography, phenomenology, content

analysis

No. Item Guide questions/description Reported
on Page #

Domain 1: Research team and reflexivity

Personal Characteristics

1. Inter Which author/s conducted the interview or focus 29

viewer/facilitator group?

2. Credentials What were the researcher’s credentials? E.g. PhD, MD | N/A

3. Occupation What was their occupation at the time of the study? N/A

4. Gender Was the researcher male or female? N/A

5. Experience and What experience or training did the researcher have? N/A

training

Relationship with participants

6. Relationship Was a relationship established prior to study N/A

established commencement?

7. Participant What did the participants know about the researcher? 28

knowledge of the e.g. personal goals, reasons for doing the research

interviewer

8. Interviewer What characteristics were reported about the inter N/A

characteristics viewer/facilitator? e.g. Bias, assumptions, reasons and
interests in the research topic

Domain 2: study design

Theoretical framework

9. Methodological What methodological orientation was stated to 29
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Participant selection

10. Sampling How were participants selected? e.g. purposive, 28
convenience, consecutive, snowball

11. Method of How were participants approached? e.g. face-to-face, 28

approach telephone, mail, email

12. Sample size How many participants were in the study? 27

13. Non-participation | How many people refused to participate or dropped N/A
out? Reasons?

Setting

14. Setting of data Where was the data collected? e.g. home, clinic, 29

collection workplace

15. Presence of non- Was anyone else present besides the participants and N/A

participants researchers?

16. Description of What are the important characteristics of the sample? 30-32

sample e.g. demographic data, date

Data collection

17. Interview guide Were questions, prompts, guides provided by the 28
authors? Was it pilot tested?

18. Repeat interviews | Were repeat interviews carried out? If yes, how many? | N/A

19. Audio/visual Did the research use audio or visual recording to collect | 27

recording the data?

20. Field notes Were field notes made during and/or after the interview | 29
or focus group?

21. Duration What was the duration of the interviews or focus group? | 29

22, Data saturation Was data saturation discussed? N/A

23. Transcripts Were transcripts returned to participants for comment | N/A

returned and/or correction?

Domain 3: analysis and findings

Data analysis

24. Number of data How many data coders coded the data? 29

coders

25. Description of the | Did authors provide a description of the coding tree? 32-33

coding tree

26. Derivation of Were themes identified in advance or derived from the | 29

themes

data?
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27. Software What software, if applicable, was used to manage the 29
data?

28. Participant Did participants provide feedback on the findings? N/A

checking

Reporting

29. Quotations Were participant quotations presented to illustrate the | 34-44

presented themes/findings? Was each quotation identified? e.g.
participant number

30. Data and findings | Was there consistency between the data presented and | 45-52

consistent the findings?

31. Clarity of major Were major themes clearly presented in the findings? 32

themes

32. Clarity of minor Is there a description of diverse cases or discussion of 45-52

themes

minor themes?
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Anexo 2: Documento online para recolha do consentimento informado e

informacao sociodemogréafica e clinica

MNecessidades Informacionais dos
Sobreviventes Oncolégicos sobre CRCI
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eptrayicta

= s Y harre g o o oo P age S T g = o'y 2 3 S por P oo » oo ial Fosgyesd 240 poga s chiriegnil ol s I TASKTTBE oo TR M0 1 jLod 37y R Sulecd

71



11025 cais

PP AN S0P 2O DO NP0V E S P 0rign » NaoP ol Fogedaus 0o g0 0osgnb 0 s G TAAKTVIBEmoZ 1 ZRGT0 1 Led 3PV R Sdees

Nwcershtachas |1t des Sobvear, Osczfégone sobre CRE|

Informagao ao Participante

Este documrenta pritance informd-lofa; refatvamente aos cbjetivos do trabadha
que pretencemos realzas, mformandc=o{a) de todas 35 condigdes de participagio
e sxplcando 3 forma como estabdlecemos s necess3nas garantias de confidenc-
sbdade o protecio de datos pessoais 0o ous 3 si respeits. No dmibito de projeto
CanCOG* = Reabiitacio Cognitiva no Cancro. que visa desenvolur um pro-
grara manuddzado de eablitagha cognitiva para solireviventes de cancra, corve
didmo-le(a) a participar neste estuda de avalacio de necessidades informaconals
dos sobreviventes oncoldgicos que bdam com comprometmento cognve assce
tindo a0 carcro = a0s seus tratamentos £ objetivo deste estudo suscudiar 35 ne-
cessidates informaconys das sobeeviventes orcoligioos no que conmterme 3o
COMPESTAtmento CoGtvD assOciada Com © Cancro & as seus riatamentas, bem
COMS Acecer 3 perspativa dos profssonas de saude que tenkam contacto com
esta popudlacto sobre a temitica A particdpacio neste estudo cansiste emi1. Freoos
chimento de um questiondrio com dacos scoodemograficos relevantzs2. Uma
entrevists, com o objetiva de recalher informacio sobee 23 necessidades informa-
cionais relativas § experinga de comprometimento cognitiva sssodiado com o
LANCID W 08 S8Ls raLarwnlon

A sun partiopacio & ndamental pois cantribuirk para L melher enteodmento
das necessicades Informacionas das scorevwentes de cancro mlatvamente ao
comprometmento cognine assochdo com o cancro & o3 seus tratamentos, Esta
ormagdo poders ajudar, no futuro, 3 validar experiéndas de outros sobeeviver-
tes de carcro, conlribuir pars o desenvaiments de recursas dtels e melhors o
suporte alerecoo pas sobreviveriies de cancro
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Informagao Técnica

O proasente estudo 523 2 decomer o dmbito do projato de Dowtoramanto em Pae
cobogia ce Sofa A Marquesefemnandes{tF.: 96525283 1; esmail:
sofiafermandesbon g, financiado pela FurdagSo para a Cénda e a Tecnologa
{bolas FCTZ2023 03762 800 sob orertagio da Prafesscen Doutors babe] M. Santos
# coorientagio da Professara Doutors Ans Tomes ¢ da Profsasors Dogtors Kath-
ean Van Dy,  da Dissertacho de Mastraco en Psicofogla Chrica w da Smide de
Ehsa Gomes (§:968531490, e=matt ghea omosstulips), sob orentagio da Profecs
sarz Doutora Ana Yorres e cocorientagio da Professora Dountora Paub Canvallha,
Conta, sinda, com 2 colaboragio da estudarte Ans Rt Colygo (UF 965082533, &
mal Al 3@ua o, aue cdsbora no praets no dmisite do Programa de lcacio
Cientifica pars estudantes da Lcandaturn en Psicolog s (PIC-PSI da Unhwrsidicde
de Avabe, o da Dawmorarda Ars Fllpa Chvein,

Este estudo serd conduzido por Sofa A Maroues=Semandes @ £|isa Gomes, & terd
2 duragio estimada de Th. Para faclitar 3 recalha ¢ a andlise da informagio, pros
tendemos também procader 3 gravagdo dudio das ertrevistas. A respansavel pelo
tratarmento dos dados & & Dowtorards Sofia A Marcues-Fernandes gue tratark a
Hlormagao recolhida de foema conlicencal Aperas » respansivel terd acesso »
Hlarmagho cue ola) possa idervilfca, Os restantes elementos da squipa 0e inves=
tigagio da projeto poderio tar acesso 3 base com os dados anonimizados A reg=
porsivd pelo tnthmento dos cadas tem acess0 a0s seus cadas [gravagdes) 3t 3
tramscricho das entrevistas, previsvedmente cerca de § meses 3pds 3 participagic
no estudo, mas no Bmite até a0 final de ano 2028 (periodo de vigres do projss)
Loge apds a transcricho @ anilse. o responshved dhmirach todas as inforragdes
que ola) passam Identficar, tomindo os dados rococas completamente andni
mos Neste momento, o5 Sudos serde de imedcato efminadas. As transcrigtes o
notas em formato digitall serdo armazenadas num servidor seguro da Universidade
de Avero, com xesso controbdo @ garantias de reposicho em caso de falha, Nic
34 previs s destrucio dos dados anérimas recolhidos, para cue possam ser irans-
mitidos & camrundade centifica. dande cumprimenta & dirtrizes da Inaspanie-
cia chevtifica Os dados recollvdas dunnto osta Imestigacio poderio sof apmsens
tados e/ou publcados em refatinos artigos centificos, agresentagées plblicas
congressas cientificos, ou teses académicas, sem nunca revelar/divalgar a sua
dentidade. Os resultados da presente investigagio estario tamoém disponivers
para consulta pelos participantes de forma meiramente andnima ro sstuda no
webaite do prajetn: lltelicassra it A s paricipagie no et & corylete-
mante voluntiels @ a decisho de ndo patiapar, tatal ou parclliveats, nio e van
quadquer prejulzo. Paders desistie a qualquer momentio sem qualquer Tp0 de conm
sequénda e, e assim o desgiar, a infarmagaa ji recolhida poderd ser imedatae
mente destruida A participacio o estudo nko erwolve qualquer prejuzo ou dans
=180 et previstos quaisauer compensages/encargos relscianados com a sus
particios o, Na sventuabdade de surgir algum tipo de descontorto ou mivagio
enccond refadonada com a informagho panlihada no decomer das entrevistas, a
rwvestigadora responsived encontramsze disporivel para ajudar a encantrar respos=
tas de apoio para 2 sz estabizagac.
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Termo de Censentimento Informado

Ao aetar paricipar e na gualidade de tituar dos seus dados pessoxs, informamse
anda que terd o drefto, enquanto

scbcivel (erquanto as seus dacos pesscais, indando gravagbes, ndo forem ape-
godos) al

A nentiur 508 3ol dpdos & & teceter inforrmacio sobien O proossamenio dos seus
dados pessoali B Retificar quasquer IMorec shis 0L 95 SRuS CICAS PESSOMNE
duraste o periodo de recofha ou de tratamento dos mesmesC Sclcitar 0 apagam
menta dos seus dades pessoas D, Hestringir o tratamento destes:E. Retirar o cone
sentimentc 3 quakquer momento. Td solictacio deve ser dirigida por e-mal 3 res-
porsivd pedo tratamento de dades adims idertlcads, que deserd agir de acorda
COM 48 s Dreteersdes Poders neds € 3 cualiser momento apresentar uima re-
chvmaghc perare 2 avtcoidade responsivel - Comissio Nadomal de Pratecio de
Dados (CNPD), se entender que 05 seus dreros sobre os seus dades pessoais fo=
ram infringidos.

[ste sstudo di cumprimento 20 estioulado ro Regulamento Garl de Prote¢io de
Dades RGPD)— Regulyments n.° 2016/679 do Padamento Turopeu & do Cangs-
. de 27 de alvl de 2016 nplcivd desde 25 de maio de 2018 & na Lei da Prote-
A0 0o Dadas Pessans (LPDPYL resnetando as regras de privacicace das partice
pantes e garavtindo a seguranga, anommato ¢ canfidencalidade das informagdes
recolvdas, em todas as fases do processe. O estude segue, ainda, as recomendas
¢Oes éticas da Dadbaragdo de Helsinguia para a investigacio cientifica.

2. Considerando a *‘Dedaragio de Helsinquia®, da Associagio
Médica Mundial (Helsinguia 1964, Toquie 1975, Venezs 1963;
Hong Kang 1989; Somerset West 1936; Edimburga 2000;
Washington 2002, Téquio 2004, Seoul 2008, Fortaleza 2013 e
Hekinquia 2024). Para gue possamos tratar os seus dades,
necessitamos do seu consentmento, que deve ser livre,
oxplicito, inequivaco e informado, Nestes termos ¢
presente toda 3 Informagdo supra, muito agradecemos que
proceda i escolra da opgio auve mehor entenda *

Dechiro. 30 abeigo do RGPD e da LPDP. que dow o msy
comentimants para 4 recolha o eatamento dos meus dados pessoais,
necassizic 4 axeasgio do prajeto identificado,

Dechro, 3 abrigo do RGPD e da LPOP, que NAO doy o meu
consentimento para 2 recolina ¢ tatsments dos meus dados pessoais,
necessiio 3 execugio do prajeto identificado,

PP e P 200D OUINP OOV Z A PR P L0 11 NeoP Uil FOg 08 40T 000+ doRpN S 0 GTAAKTVTBEr o1 ZRq70  Led 3PV iR Sheo ! . 49
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L

Questionaric Sociodemagrafico

3, Sexo *
D Femiming
':} Masculine

4. Qual a sua idade? (erm anaos) *

5. Qual o sau estado civil? *
() solteiraia)
{_)} Casadala)Unisa de Facto
) Dhvorcizdod)Separedo)

) Wiiveda)

6. Macioralidadas =

1. Residéncia (Cistrito)

I Vb o o D P R 8 DO G 0 2o 8 i P Dy PPl Py s p e b et o 3 TAAKTWT B Erein | TR M0 jlind B Rt B bend . ]
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8. Qual a sua escolardade completa?
() sem sscolaridade
() Escols Primiris 4° Classe)
() Ensine Bisico (3° ana}
() Eraing Secundirio (12° ana)

{:} Ersine Superior (Ursversidacks)

8, Qual a sua situacho profissions]? *
() mivolaiEmpregadals)
) e Midics
{7} Desemaregadaial

() Aeformadoda)

10. Qual a sua profissdofocupagio *

g ke g o fo oo P a0 s TooignPago'y 2 s p Lo e oPorial Foged sus pagosoeignbd iOTAAKTVTBEn ol 1ZRg 70 Lod BRV e BuUleod . 4]
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Questdes Clinicas

11, GQual o cancro que |hea fai diagnosticado?

12. Em que ano foi diagnosticadola)? *

13. Qual o estadio do cancra? *
() Estaca

Estidio 2

Extidio 3

Estidio 4

o O O O

Mo seifdin respondo

g sharen,ofhoe, comi P ages Do P ago’y' 2 s poc poegan s FheoPoriol Foged 240 pagos dossgnd oo s 3 TARSETYT BEr o TR T Lo B Py rg R Euileod T4
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14, Qualiais) ols) tratamentos) para o cancro que realizou?
ipode escolher mais do gue uma opgio) ®

[] cirurgin ou Qumisterapia
[ madioterspia
Hormanoterapia
Imuraterapia

Terapia Ao

O 0 0 0O

Trarsphinte de Células Estaminais

15, HA quanto tempo terminou o tratamentos para o cancra?

L]

Este comteddo nio foi oriado nem & aprovado pela kicrosoft. Os dades gue submeter serdc erados
para o proprietira do formulina,

il Microsaft Forms

1 g Vb g I D P B T W T B o T D ® MR 0Pl Pl 24 p g s thir Bt B P G TAARTVTBER 01 IR T L B PV e B fewd . aa
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Anexo 3: Autorizacio da Comissio de Etica

Comissio e Erico
Univeesidade to Beira Intenor

i deecicag@nbi
Coaveato de Santo Antenio
6201-001 Covithd | Portugal

Parecer relativo ao processo n.9 CE-UBI-Pj-z025-021-1DT13~

Na sua reuni3o de 18 de margo de 2025, a Comsss3o de Etica aprecion a documentagio
submetida referents a0 pedido de parecer do projeto “Desenvolvimento e avaliacio
de um guia informativo sobre alteragoes cognitivas relacionadas com o
cancro e os tratamentos”, da proponente Sofia Alexandra Marques Fernandes,
a que atribuin o codigo n 0 CE-UEI-P}-2025-021.

Na sua analise nio identificou matéria que ofenda os principios étcos e morais, pelo que
esta Comiss3o de Etica emite wm parecer favoravel i realizagio do projeto, nos moldes
descritos naquela documentagio.

Covilha e UBI

A Presidente da Comdss3o de Etica

Assimadc por - AMELIA MANIA MONTEIRO
FEAMANCC S MUMES
M tie ideeeficacier S10047709

Oula 0250411 )58 N0

E CARYAD DE DTADAD
LR R J

(Professora Doutora Amelia Maria Monteiro Fernandes Nunes)

(Professora Associada)

A CE-UBI e a UBL 130 52 responsabiiZam por Ganos ou OUIT0s 2105 15GH0S QS POSSAM VI 3 ST
praticados no Ambito do estudo. As opEnides e conchsdes contidas pos documeentos resultantes
desta mvestigacao s30 da exciusiva responsabilidade dos autores do projeto.
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Anexo 4: Flyer utilizado na divulgacao do estudo

Precisamos da sua colaboracao

O meu nome € Elisa Gomes e estou a realizar a minha Dissertacio
de Mestrado em Psicologia Clinica & da Saude na Universidade da
Beira interior. O tema deste trabalho € «Necessidades
informacionais de socbreviventes oncolégicos sobre
comprametimento cognitivo associado ao cancro € a0s seus
tratamentosw»

Procuro pessoas que tém ou ja tiveram
cancro para participar numa entrevista
online ou presencial com duracio
esperada de 60 minutos

Recebeu um
diagnd=stico de cancro Recebe ou j& recebey
nbko localirade no ratamentos para o
Sikrtema Nervoso cancro?
central?

Se cumpre estes critérios e
quiser/puder ajudar por
favor, contacte-rnos:

Tem mais de 18 anos?

2 elisa.gomesaubi.pt

2 sofiafernandesSoua.pt
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