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Resumo

O cancro hereditario € um tipo particular de cancro que se encontra associado a
mutacdes especificas em determinados genes, altamente penetrantes, que sdo herdadas como
um traco mendeliano (Brankovic-Magic et al., 2012). Testes de suscetibilidade genética
permitem a identificagdo destas mutacdes genéticas, permitindo sinalizar as sindromes de
cancro hereditério antes do surgimento da doenga. A realizagdo de um teste genético envolve
um processo de ajustamento psicologico da pessoa testada e da sua familia. No entanto,
existe pouca investigacdo sobre o impacto da realizacdo de um teste genético no seu parceiro

romantico.

Este estudo apresenta um cariz exploratorio e procura compreender o impacto
psicossocial da realizacdo de um teste genético de suscetibilidade ao cancro sobre o parceiro
romantico dos candidatos. Neste sentido, procurou-se verificar até que ponto o nivel de
distress sentido pelo parceiro esta relacionado com o distress, a supressdo emocional e a
percecdo de coesdo familiar sentidos pelo candidato que realiza o teste genético, assim como
0 suporte social percebido pelo proprio parceiro. Foi utilizada uma amostra de 64
participantes (32 candidatos e 32 parceiros), sendo que os candidatos ndo tinham historial
do cancro para o qual realizavam o teste. Destes candidatos, 19 realizaram teste genético
para cancro hereditario da mama e do ovario e 13 realizaram o teste para FAP, SL e HDGC.
Os candidatos eram na maioria do sexo feminino (63%), com média de idade de 39 (DP =
10.94) anos. Os parceiros eram maioritariamente do sexo masculino (56%), com média de
idade de 41 (DP = 11.2) anos. Nenhum dos participantes demonstrava um nivel disfuncional
de distress. Os resultados obtidos demonstram que o nivel de distress e a coesdo familiar
percebida pelo candidato em conjunto explicam, aproximadamente, 24% da variancia no

distress sentido pelo parceiro romantico, quando se inicia o processo de realizacdo do teste.

Este estudo sugere que ha uma interdependéncia entre o ajustamento do candidato e
do seu parceiro. Por esse motivo, este estudo podera contribuir para melhor perceber o
processo e as implicacfes que a realizacdo de um teste por parte de um candidato exerce

sobre os familiares proximos, neste caso, 0s parceiros romanticos.

Palavras chave: Teste genético, Distress, Suporte social percebido, Supressdo emocional,
Coesdo familiar, IES, MSPSS, ERQ, FES.



Abstract

Hereditary cancer is a particular type of cancer that is associated with specific, highly
penetrating, mutations in certain genes, which are inherited as a mendelian trait (Brankovic-
Magic et al., 2012). Genetic susceptibility tests allow the identification of these genetic
mutations, allowing the identification of hereditary cancer syndromes before the onset of the
disease. Carrying out a genetic test involves a process of psychological adjustment of the
tested person and his/her family. However, there is little research into the impact of

conducting a genetic test on the romantic partner.

This study presents an exploratory nature and seeks to understand the psychosocial
impact of performing a genetic cancer susceptibility test on the candidates' romantic partner.
In this sense, we tried to verify the extent to which the level of distress felt by the partner is
related to distress, emotional suppression and the perception of family cohesion felt by the
candidate who performs the genetic test, as well as the social support perceived by the partner
himself. A sample of 64 participants (32 candidates and 32 partners) was used, and the
candidates had no history of the cancer for which they performed the test. Of these
candidates, 19 underwent genetic testing for hereditary breast and ovarian cancer and 13
underwent the FAP, SL and HDGC test. The candidates were mostly female (63%), with a
mean age of 39 (SD = 10.94) years. The partners were mostly male (56%), with a mean age
of 41 (SD = 11.2) years. None of the participants demonstrated a dysfunctional level of
distress. The results obtained show that the level of distress and family cohesion perceived
by the candidate together explain approximately 24% of the variance in distress felt by the

romantic partner, when the process of performing the test begins.

This study suggests that there is an interdependence between the adjustment of the
candidate and his/her partner. For this reason, this study may contribute to better understand
the process and implications that a candidate's test has on close family members, in this case,

romantic partners.

Keywords: Genetic testing, Distress, Perceived social support, Emotional suppression,
Family cohesion, IES, MSPSS, ERQ, FES.



Résumé

Le cancer héréditaire est un type particulier de cancer qui est associe a des mutations
spécifiques dans certains génes, trés penétrants, qui sont hérités comme un trait mendélien
(Brankovic-Magic et al., 2012). Les tests de susceptibilité génétique permettent d'identifier
ces mutations génétiques, et ainsi de signaler les syndromes héréditaires du cancer avant
I’apparition de la maladie. La réalisation d’un test génétique implique un processus
d’adaptation psychologique de la personne testée et de sa famille. Cependant, il y a peu de

recherches sur I’impact que peut avoir la conduite d’un test génétique sur le conjoint.

Cette étude est de nature exploratoire et cherche a comprendre 1I’impact psychosocial
de I’exécution d’un test de susceptibilité au cancer génétique sur le conjoint des candidats.
Pour se faire, nous avons essayé d’établir dans quelle mesure le niveau de détresse ressenti
par le conjoint est lié a la détresse, a la suppression émotionnelle et a la perception de la
cohésion familiale ressentie par le candidat qui effectue le test génétique, ainsi qu’au soutien
social percu par le partenaire lui-méme. Un échantillon de 64 participants (32 candidats et
32 conjoints) a été utilisé. Les candidats n’avaient aucune histoire du cancer pour lequel ils
ont effectué le test. Parmi ces candidats, 19 ont subi des tests génétiques pour le cancer
héréditaire du sein et de 1’ovaire et 13 ont subi le test FAP, SL et HDGC. Les candidats
étaient pour la plupart des femmes (63 %), avec un 4ge moyen de 39 ans (ET = 10,94). Les
conjoints étaient pour la plupart des hommes (56 %), avec un age moyen de 41 ans (ET =
11,2). Aucun des participants n’a démontré un niveau dysfonctionnel de détresse. Les
résultats obtenus montrent que le niveau de détresse et de cohésion familiale percus par le
candidat expliquent ensemble environ 24 % de la variance de détresse par rapport au

conjoint, lorsque le processus d’exécution du test commence.

Cette étude suggere qu’il existe une interdépendance entre 1’adaptation du candidat
et de son conjoint. Ainsi, cette étude peut contribuer a mieux comprendre le processus et les
implications que le test d’un candidat a sur les membres de la famille proche, dans ce cas, le

conjoint.

Mots clés: Tests génétiques, Détresse, Soutien social percu, Suppression émotionnelle,
Cohésion familiale, IES, MSPSS, ERQ, FES.
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I. Introducgéo

1. Sindrome de cancro hereditario

O cancro hereditario € um tipo particular de cancro que esta associado a mutagoes
especificas em determinados genes, altamente penetrantes, que sé@o herdadas como um traco
mendeliano (Brankovic-Magic et al., 2012). O risco de desenvolver doencas graves, cOmo o
cancro, aumenta na presenca de um historico familiar, pelo que a compreensdo deste
historico, é util para identificar os individuos com risco acrescido de desenvolver cancros
(Walter & Emery, 2012). Estima-se que aproximadamente 5 a 10% dos casos de cancro
tenham origem hereditaria (Campacci et al., 2017; Rahner & Steinke, 2008). Por exemplo,
o cancro hereditario da mama e/ou do ovario pertence a um grupo de sindromes hereditarias
com uma alta probabilidade de ligagdo a alguns genes conhecidos da suscetibilidade ao
cancro (e.g., BRCAL1/BRCA2) (Brankovic-Magic et al., 2012). Rahner e Steinke (2008)
apontam, por exemplo, o cancro hereditario da mama e do ovario e a polipose adenomatosa
familiar como sindromes de cancro hereditario com risco aumentado de malignidade. Deste
modo, o presente estudo procura perceber a adaptacao psicossocial em quatro sindromes de

cancro hereditario que irdo agora ser descritas.

1.1. Polipose adenomatosa familiar

A polipose adenomatosa familiar (FAP) é uma doenca autossomica dominante que é
caracterizada pelo desenvolvimento de adenomas no reto e colon durante a segunda década
de vida, sendo que estes podem desenvolver-se e tornar-se em cancro colorretal se néo
identificados e tratados precocemente (Douma et al., 2008; Half et al., 2009). As pessoas
com esta mutacdo genética podem comecar a desenvolver multiplos p6lipos benignos no
colon desde a adolescéncia, apesar de que, a idade media na qual um individuo desenvolve
cancro no colon com FAP é de cerca de 39 anos (Half et al., 2009; Parker & Parker, 2007).
As mutacdes que estdo relacionadas com a FAP sdo aquelas que se encontram nos genes
APC e MUTYH. As mutagdes no gene APC afetam a capacidade da célula em manter o
crescimento e fungdes normais e o seu supercrescimento gera pélipos no colon. Por sua vez,

as mutacgdes no gene MUTYH evitam a correcdo de erros no processo de replicagdo do ADN,
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aumentando a probabilidade de crescimento excessivo das células e a formagdo de polipos
no célon (Parker & Parker, 2007). Uma vez que esta doenca é resultado de uma mutacéao
genética, € necessaria a realizacdo de um teste genético de forma a identificar a sua presenca

e, posteriormente, proceder a medidas preventivas.

1.2. Sindrome de Lynch

A Sindrome de Lynch (SL) é uma doenca autossomica dominante, que afeta os seus
portadores a diversos niveis, aumentando circunstancialmente o risco de desenvolver cancro
colorretal. Devido a auséncia de um fenétipo pré-cancerigeno facilmente reconhecivel, como
0s mdltiplos adenomas encontrados na FAP, foi mais demorada a compreensdo da
importancia genética médica da SL (Lynch et al., 2013). Esta sindrome € caracterizada por
uma maior incidéncia de cancro colorretal préximo da flexura esplénica, por uma
carcinogénese acelerada, ou seja, pequenos adenomas podem desenvolver-se em carcinomas
mais rapidamente, por um risco elevado de recorréncia de cancro colorretal, por um risco
acrescido de desenvolver cancro no intestino delgado, endométrio, ovério, estbmago,
pancreas, uretra e de desenvolver adenomas sebaceos (Bucksch et al., 2020; Duraturo et al.,
2019; Lynch et al., 2013).

Para um diagnostico de SL é absolutamente necessaria a identificacdo de uma
mutacdo num gene MMR: MLH1, MSH2, MSH6, PMS2. Pode também ser considerado o
gene EPCAM que, apesar de ndo ser um gene MMR, tem sido repetidamente encontrado com
mutacdes hereditarias que causam a inativacdo do MSH2 (Lynch et al., 2013). Demais,
identificar qual a mutagdo genética que causa as manifestac@es clinicas da SL é crucial dado
o inicio relativamente precoce da doenca, a eficacia comprovada das estratégias de vigilancia
e a melhor adequacédo dos tratamentos ao paciente (Duraturo et al., 2019). Neste sentido,
qguando um individuo é diagnosticado com SL sdo aconselhados testes genéticos aos seus
familiares uma vez que estes estdo em risco de ser portadores da mutacdo (Bruwer &
Ramesar, 2013; Hudler, 2013). Desta forma, os portadores de mutagdo num gene MMR
devem realizar colonoscopias de vigilancia anuais a partir dos 25 anos de idade (Duraturo et
al., 2019). A baixa incidéncia cumulativa de cancro colorretal e extra colonico relacionado
com SL pode demonstrar a eficacia de um programa de vigilancia (Marques-de-Sa et al.,
2020).



1.3. Cancro géstrico difuso hereditério

O cancro géstrico difuso hereditario (HDGC) é uma doenca autossomica dominante
rara, causada por mutacdes germinativas no gene E-cadherin (CDH1) e que possui uma alta
penetracdo e um risco aumentado cumulativo de desenvolvimento de cancro gastrico
(Oliveira et al., 2009; Onitilo et al., 2013; Seevaratnam et al., 2012). Cerca de 38,4% dos
pacientes com histérico familiar de cancro gastrico obtiveram resultados positivos no teste
de mutacdo genética para esta doenca, sendo que muitas destas familias também tinham um
historial de cancro da mama e do célon (Seevaratnam et al., 2012). A detecdo precoce do
HDGC ¢ dificil uma vez que as células cancerigenas se encontram sob as mucosas do
estbmago. Neste sentido, o prognéstico € pobre, principalmente porque ndo existem
tratamentos eficazes para os doentes que se tornam sintomaticos. Os pacientes que
desenvolvem HDGC antes dos 40 anos de idade tém apenas 10% de probabilidade de ter
uma doenca precoce curdvel (Oliveira et al., 2013; Onitilo et al., 2013). Ndo existindo
métodos de rastreio fiaveis para detecdo precoce, este cancro é geralmente detetado numa
fase posterior, quando é mais agressivo. Além disso, o cancro gastrico avancado €
considerado incuravel, pelo que o tratamento consiste apenas em controlo da doenca e

cuidados paliativos (Onitilo et al., 2013).

E reconhecido o importante papel das mutacdes que afetam o E-Cadherin para o
desenvolvimento de HDGC (Guilford et al., 2010). De entre as familias que preenchem os
critérios clinicos para 0 HDGC, cerca de 40% possuem mutac6es germinativas CDH1, sendo
a causa genética das outras desconhecidas. Por esse motivo, o paciente deve compreender
que o facto de néo Ihe ter sido identificada uma mutacdo CDH1 ndo exclui a presenca de um
fator hereditario (Oliveira et al., 2009). Assim sendo, apesar de o diagnostico desta doenca
ser raro, 0 seu impacto na familia pode ser bastante dramatico pois 0s varios membros da
familia podem ser afetados em idade bastante jovem (Onitilo et al., 2013). No entanto, um
diagndstico e classificacdo precisos podem ser benéficos para outros membros da familia,
melhorando os prognosticos da doenca e permitindo a realizacdo de gastrectomia profilatica
para reduzir o risco de desenvolvimento de HDGC (Onitilo et al., 2013; Seevaratnam et al.,
2012). O diagnostico de cancro gastrico difuso num individuo clinicamente néo afetado pode
ser feito através de uma gastrectomia profilatica total e, subsequente, exame histoldgico.
Deve, no entanto, ser tido em consideracdo que quase a totalidade das gastrectomias
profilaticas realizadas em portadores de mutacGes revelaram a presenca de foci de cancro

microscopico, e provaram ser curativas em portadores assintomaticos de mutacéo



germinativa do CDH1 (Oliveira et al., 2013). A endoscopia de vigilancia tem o beneficio de
preservar o estdbmago até que as lesdes sejam identificadas, apesar de ndo ser suficientemente
fidvel para garantir o diagnostico precoce de cancro gastrico difuso pois a Unica terapia
curativa € a gastrectomia profilatica que continua a ser a Unica op¢éao para eliminar um risco
herdado de cancro géstrico (Guilford et al., 2010; Oliveira et al., 2009; Oliveira et al., 2013;
Sugimoto et al., 2015).

1.4. Cancro hereditario da mama e do ovario

O cancro hereditario da mama e do ovario atribuido a uma mutacdo num gene
especifico pode ser transmitido para a proxima geracdo, num padrao autossomico dominante
(Pruthi et al., 2010). Até 10% dos cancros ha mama tém componente hereditaria, pelo que é
importante a realizacdo de testes genéticos nos familiares das pessoas afetadas (Ilies et al.,
2018; van der Groep et al., 2011). Neste sentido, as familias com mutacdes nos genes BRCAL
ou BRCA2 possuem um maior risco de desenvolver este tipo de cancro, assim como outros
tipos de cancro (Friedman et al., 2012; Pruthi et al., 2010). Na literatura, os genes mais
associados ao cancro na mama e do ovario sdo o BRCAL e o BRCA2, ndo sendo, no entanto,
0s Unicos genes associados ao cancro (Ilies et al., 2018). Assim, destacam-se também 0s
genes TP53, CHEK2, ATM, CDH1, PTEN, STK11, NBS1, RAD50 e WRN (Rostami et al.,
2020; van der Groep et al., 2011).

O cancro da mama € a forma mais comum de malignidade em pacientes do sexo
feminino e, simultaneamente, com um impacto significativo na duragéo e qualidade da vida
dos pacientes (Ilies et al., 2018; Rostami et al., 2020). Devido a prejudicialidade desta
condicdo, torna-se fulcral recorrer ao aconselhamento genético. Neste sentido, 0s testes aos
genes BRCA1/2 séo realizados através da analise de uma amostra de sangue periférica, com
enfoque na procura de uma mutacao da linha germinal que esteja presente em todas as células
do organismo (Brankovic-Magic et al., 2012). Demais, o diagnostico de cancro da mama ou
ovario em idade jovem ou a presenca desta doenca em varios membros da familia podem ser
indicadores da presenga de uma sindrome de cancro hereditario (Pruthi et al., 2010). Uma
vez que os testes genéticos para mutagdes BRCAL/2 ndo sdo um procedimento de rastreio
para a populacdo em geral estes sdo dirigidos apenas a uma selecdo da populagdo, consoante
0 seu historico familiar e pessoal (Brankovic-Magic et al., 2012). Por esse motivo, €

necessaria a recolha de um histérico familiar detalhado de forma a permitir uma melhor



avaliacdo e previsdo de risco que permite rastreios mais personalizados e direcionados e

também melhores estratégias preventivas (Jiang et al., 2019).

2. Aconselhamento genético

Os testes genéticos, que permitem a identificacdo de mutacdes associadas as
sindromes, estdo integrados num processo de aconselhamento genético. Assim, o
aconselhamento genético define-se como o processo de auxiliar os individuos a entender e
adaptar-se as implicagdes medicas, psicoldgicas e familiares dos testes genéticos para a
doenca. Este processo integra a interpretacdo do historico familiar e médico para avaliar a
possibilidade de ocorréncia ou recorréncia da doenga, a educagédo sobre herdabilidade e o
risco de cancro hereditario, avaliacdo da perce¢do de risco pessoal e familiar, discussdo de
riscos, realizacdo do teste, beneficios e limitacdes do teste genético, gestdo, prevencao,
recursos e investigacao, e aconselhamento para promover escolhas informadas de adaptacao
ao risco ou a doenga, nomeadamente elucidar a pessoa sobre meios de rastreio de cancro e
explicar a eficacia dos distintos métodos profilaticos e as suas consequéncias (Cruzado,
2010; Friedman et al., 2012; National Society of Genetic Counselors' Definition Task et al.,
2006; Pruthi et al., 2010). No caso do aconselhamento genético do cancro séo identificadas
potenciais sindromes de cancro hereditério e os riscos de cancro sdo quantificados para o0s
pacientes e os seus familiares bioldgicos. A informacdo é entdo utilizada para desenvolver
um plano de gestdo para o rastreio, prevencdo e reducdo de riscos, bem como a possivel
notificacdo de membros da familia em risco (Cruzado, 2010; Hudler, 2013; Lerman &
Shields, 2004; Riley et al., 2012). Focar a realizacdo do teste genético em grupos de maior
risco pode melhorar a probabilidade de previsdo de cancro e reduzir a carga cancerigena
entre pessoas com um historial familiar positivo (Hudler, 2013; Yang et al., 2003). Neste
sentido, os testes preditivos ou de suscetibilidade procuram identificar se foi herdada no
sujeito uma variante genética num ou mais genes especificos para uma doenca e que
contribui para uma alta probabilidade de a desenvolver no futuro (Sleeboom-Faulkner,
2007). Estes testes estdo disponiveis para 0s principais genes de suscetibilidade ao cancro
em que as mutacOes predispdem a sindromes de cancro hereditario (Lerman & Shields,
2004).



Na maior parte dos casos, 0s testes genéticos ndo conseguem identificar a gravidade
e qual o periodo de inicio do desenvolvimento da doenca. No entanto, podem fornecer uma
sensacdo de alivio na incerteza e auxiliar as pessoas na tomada de decis6es informadas sobre
como gerir os seus cuidados de salde, direcionando-as para as opcOes disponiveis de
prevencdo, monitorizacao e tratamento (Parker & Parker, 2007; Sleeboom-Faulkner, 2007).
Alguns dos principais fatores que motivam a realizacdo de um teste genético sdo as
preocupacfes com a sua propria salde e/ou a dos seus descendentes, variaveis
sociodemogréficas, idade e nimero de filhos, sexo, historico familiar de cancro, status de
doenca, risco percebido e incerteza, obrigacdes familiares, fatores emocionais e variaveis de
personalidade. De acrescentar que a percecdo dos testes como benéficos foi associada a
niveis mais elevados de bem-estar, bem como a atitudes mais positivas em relacdo aos
mesmos (Cruzado, 2010; Douma et al., 2008). No entanto, a adesdo ao teste genético esta,
por vezes, comprometida. Por exemplo, aproximadamente um terco dos individuos em
aconselhamento genético para mutacdo no BRCA1/2 ndo realizaram o teste, considerando
que o aconselhamento ndo os beneficiava a eles nem a sua familia. De acrescentar que a
acomodacdo com o seu atual rastreio ou gestdo do cancro, ndo ter filhos e as percecdes de
quem na familia estava em risco (e.g., ndo ter parentes ou filhas do sexo feminino) foram as
principais razfes para as pessoas ndo seguirem com o aconselhamento (Hayden et al., 2017,
Kne et al., 2017).

A realizacdo do teste genético envolve um processo de adaptacdo psicoldgica da
pessoa testada que pode comecar ainda antes do sujeito ser identificado para realizar um
teste genético. Assim, a existéncia de um historial de cancro parental na infancia é um fator
de risco para o distress psicolégico ao lidar com testes genéticos na idade adulta e para
produzir um maior risco percebido de vir a desenvolver cancro (van Oostrom et al., 2006).
Apesar de a realizagdo de um teste genético poder ser considerada um evento stressor, 0s
resultados do teste tém maior impacto sobre os niveis de distress (Croyle et al., 1997,
Hamilton et al., 2009; Lumish et al., 2017; Smith et al., 2008). Por exemplo, portadores de
mutacOes genéticas manifestaram niveis significativamente mais elevados de distress
psicologico relacionado com o teste, maior risco percebido e mais pensamentos intrusivos e
de evitamento quando comparados com os ndo portadores (Croyle et al., 1997; Douma et al.,
2008; DudokdeWit et al., 1998; Liede et al., 2000; Lumish et al., 2017; Smith et al., 2008).
O aconselhamento genetico aumenta a precisdo da percec¢éo do risco, diminuindo a intencao

de realizacéo de testes de mutacdo por parte de individuos que s@o portadores improvaveis



e diminuindo também a preocupacdo relacionada com o cancro, ansiedade e depressdo
(Nelson et al., 2014). De sublinhar que as percec¢des de maior risco de desenvolver cancro
foram associadas a pessoa ter sido submetida a aconselhamento genético ou a testes para o
risco de cancro (Turbitt et al., 2019) e, por esse motivo a percecdo do risco € uma
componente essencial do comportamento da salde. Para além dos aspetos supra citados €
necessario acrescentar que a confirmagdo de ser portador de uma mutagdo genética foi
descrita como sendo uma experiéncia esmagadora, associada a sentimentos de ansiedade,
culpa e desencadeadora de mudancas na vida (Carlsson & Nilbert, 2007; Michie et al., 2002).
Ademais, as mulheres BRCA1/2 positivas evidenciaram incerteza sobre um futuro
diagnostico de cancro da mama ou do ovario e potencial cancro descoberto durante as
consultas de rastreio (Dean, 2016). No entanto, homens sujeitos a teste genético para dete¢édo
de mutacdo nao demonstraram um nivel acrescido de distress psicoldgico, nem mesmo apés

a rececdo dos resultados (Pellini et al., 2020).

3. Ajustamento psicoldgico a doenca genética nos sistemas familiares

A realizacdo de um teste genético para determinar a suscetibilidade a sindromes de
cancro hereditario € um processo familiar (Eliezer et al., 2014). A maioria dos estudos
psicossociais foca-se nas decisdes e respostas dos individuos aos testes genéticos, ndo sendo
dado énfase ao exame dessas questdes do ponto de vista da familia ou do contexto social
mais amplo em que os individuos e as familias vivem (Sorenson & Botkin, 2003). No
entanto, o conhecimento do risco de desenvolver cancro decorrente do uso de testes
genéticos, deve ser gerido num contexto de relacdes familiares, crengas culturais e sistemas
sociais mais amplos. A qualidade da comunicacdo sobre o cancro hereditario dentro do
nacleo familiar € uma das mais importantes caracteristicas do sistema familiar durante e ap6s
a realizacdo dos testes genéticos (Rolland & Williams, 2005; van Oostrom et al., 2007a).
Demais, a qualidade da comunicagéo ird afetar os niveis de distress. Por exemplo, 0s
individuos que se mostravam hesitantes em discutir o tema do cancro hereditario com os
seus familiares relataram mais distress psicologico até 6 meses apds a divulgagdo do
resultado do teste genético (van Oostrom et al., 2007b). Por sua vez, os membros da familia

também podem sentir distress durante todo o processo de teste genético, sendo que o suporte



social percebido é um forte preditor de menor distress generalizado (Hirschberg et al., 2015;
Rini et al., 2008). O suporte social refere-se as qualidades emocionalmente sustentaveis das
relacdes (e.g., sensacdo de que se € amado, tratado e ouvido) (Umberson & Montez, 2010).
E importante também sublinhar que os individuos, em especial aqueles com crencas
positivas sobre a realizacéo de testes genéticos, podem estar mais motivados a encorajar 0s
outros membros da familia a submeterem-se também a testes genéticos (Lerman et al., 2002).
Além da comunicacdo familiar, ¢ fundamental ter em consideracdo o suporte familar,
especialmente do parceiro, como um importante protetor contra o distress (van Oostrom et
al., 2007a). Além do mais, as mulheres com niveis mais elevados de suporte social percebido
relataram um maior bem-estar psicolégico, uma maior promulgacdo de comportamentos
positivos para a salde e niveis mais elevados de ajustamento psicologico (Holland &
Holahan, 2003).

Uma vez que a familia tem um papel tdo significativo no ajustamento tanto do
individuo a ser testado como da sua familia proxima, é imperativo um modelo que aborde as
complexas interacdes entre fatores genéticos e variaveis familiares (Rolland & Williams,
2005). O modelo de doenga genética nos sistemas familiares, Family Systems Genetic IlIness
(FSGI) (Rolland & Williams, 2005) interpreta, de forma abrangente, as profundas
influéncias entre fatores genéticos e outros (e.g., variaveis familiares e sociais significativas
e profissionais envolvidos na prestacdo de cuidados) que se colocam aos individuos em risco
de uma doenca. Apesar de 0s testes genéticos oferecerem maior conhecimento sobre um grau
de risco, estes podem afetar a adaptacdo psicoldgica individual, relacBes especificas,
identidade familiar e construcdes coletivas da realidade (Rolland, 1999). Por esse motivo,
este modelo, foca-se em examinar a relacdo entre a dindmica individual e familiar,
fornecendo uma abordagem, centrada na familia para a comunicacgdo da informacédo genética
e explorando de que forma as familias interpretam os seus riscos genéticos (Daly, 2015;
Rolland & Williams, 2005). O suporte da familia préxima pode ajudar o sujeito a lidar com
a experiéncia de realizacdo do teste genético, facilitando a partilha de preocupacdes com
parentes e amigos proximos, particularmente com o parceiro (Manne et al., 2004a). Demais,
este modelo reconhece a dimenséo e diferentes fases temporais de uma condicdo genética
no ciclo de vida individual e familiar e a influéncia da perda antecipada, ou seja, as possiveis
ou inevitaveis perdas futuras apos o diagnostico de uma doenga hereditaria (Mendes et al.,
2018).



Neste sentido, o FSGI divide-se em diferentes fases temporais que correspondem a
diferentes periodos de adaptacdo a realidade da realizacdo de um teste genético por parte do
sujeito. Deste modo, este modelo € composto por quatro fases que estdo representadas sobre
a forma de cronograma na Figura 1. A primeira fase, o periodo de sensibilizacdo, é ndo
sintomética e comega com a obtencdo do conhecimento de um possivel risco genético sendo
que, nesta altura, poderdo também surgir considerac@es sobre o teste genético (Rolland &
Williams, 2005). A segunda fase, o periodo de crise | no pré-teste, abarca o periodo de
consideracdo ativa da realizacdo dos testes, incluindo as ramificacdes psicossociais para si e
para a familia, e a consideracdo de quem incluir na tomada de decisdo sobre a realizagdo do
teste sendo que o cOnjuge ou parceiro, pais, filhos e irmdos podem estar envolvidos (Rolland
& Williams, 2005). A terceira etapa, o periodo de crise Il no teste e pos-teste, inclui o teste
e a fase inicial do periodo pds-teste. Assim, independentemente do resultado um periodo de
crise na assimilacdo deste conhecimento na vida pessoal e familiar pode iniciar-se. Por esse
motivo, e de forma a criar significado sobre a informacédo genética preservando o sentido de
mestria e competéncia, desenvolvendo flexibilidade familiar face a incerteza e possiveis
perdas futuras e maximizando a preservacao dos principais objetivos do ciclo de vida, as
familias devem enfrentar os desafios de desenvolvimento, reconhecendo e aceitando o
conhecimento genético e as suas implicacOes, perdas ou altera¢fes na identidade pessoal ou
familiar (Rolland & Williams, 2005). Por altimo, a quarta fase, que corresponde ao periodo
de adaptacdo a longo prazo, é o intervalo entre o resultado positivo do teste genético e o
inicio da manifestacdo da doenca. A duracdo desta fase € variavel, sendo que a doenca pode
nunca emergir. Por esse motivo, os desafios de adaptacdo individual e familiar envolvem
viver com o risco genético conhecido ao mesmo tempo que maximizam a autonomia e a

intimidade face a perda possivel ou inevitavel (Rolland & Williams, 2005).
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Figura 1. Cronograma das fases do modelo FSGI. Adaptado de Rolland e Williams (2005)



O FSGI compreende também a fase sintomatica procurando entender como a
informacdo acerca da doenca genética influencia os mecanismos de coping e a adaptacao,
assim como quais sdo as implicagbes para todos os membros da familia e para os
relacionamentos (Rolland & Williams, 2005). Os mecanismos de coping correspondem a
estratégias para lidar com obstaculos especificos a manutencdo e ajustamento
fisico/psicoldgico perante a informacao sobre o risco de cancro e incluem estratégias como
a aceitacao do estado de risco e a gestdo da ansiedade (Sherman et al., 2010). Por sua vez, a
adaptabilidade reflete o grau em que uma familia pode mudar as suas estruturas de poder,
regras e relacdes de papéis para atender as dificuldades situacionais e, por esse motivo, é
fundamental minimizar as fragilidades na relagdo entre membros geneticamente afetados e
ndo afetados (Rolland & Williams, 2005; van Oostrom et al., 2007b). O impacto nas relacbes
familiares foi percebido, com muito mais frequéncia, como positivo sendo que sentir-se mais
proximo dos parentes e melhorias na comunicacdo foram efeitos encontrados. Deste modo,
o0s portadores de mutagdo genética relatam mais mudancas positivas nos relacionamentos do
que os ndo portadores, sendo que os individuos que se sentem mais relutantes em falar sobre
cancro hereditario com parentes relataram mais dificuldades familiares e mudancas
indesejadas nos relacionamentos. De acrescentar que as familias caracterizadas por uma
estrutura familiar muito flexivel ou com relagBes extremamente proximas, estavam menos

preparadas para lidar com o stress dos testes genéticos (van Oostrom et al., 2007b).

4. O papel do casal no ajustamento psicoldgico ao teste genético

O papel da familia e outros significativos, como o parceiro, é fundamental para
definir a adaptacdo do individuo e a tomada de decisdes face aos resultados do teste genético
(Daly, 2015). Demais, o tipo de doenca genética ira afetar a experiéncia e o impacto familiar
na fase de crise Il, podendo o teste genético ter implicacdes negativas (e.g., tensdo, conflito
e stress) e positivas (e.g., suporte emocional) nos relacionamentos com parceiros (Peterson,
2005; Rolland & Williams, 2005; Umberson & Montez, 2010). Apesar do desejo de por
vezes compartilhar as suas preocupacdes, os individuos submetidos a testes genéticos podem
ter dificuldades em fazé-lo. Primeiramente, podem evitar divulgar as suas preocupacdes para

reduzir a carga no parceiro, recorrendo assim ao protective buffering, uma estratégia de
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esconder, negar preocupacg0es e ceder ao parceiro para evitar desentendimentos (Coyne &
Smith, 1991; Manne et al., 2004a). Além disso, por vezes, a resposta dos parceiros as
tentativas de partilha ndo € a desejada, sendo que estes podem ser considerados como nédo
dando suporte suficiente ou transmitirem ao individuo a impresséo de que nao desejam ouvir
as suas preocupacdes, (e.g., tentar mudar de tépico de conversa evitando falar sobre testes
genéticos, agir desconfortavelmente quando sdo compartilhadas preocupacgdes) (Manne et
al., 2004a). Ainda assim, para muitos dos individuos sujeitos a teste genético, a pessoa
escolhida para realizar confidéncias é geralmente um amigo préximo ou o conjuge (Peters
etal., 2016).

Existe pouca investigacdo sobre o impacto dos resultados dos testes genéticos no
conjuge (Metcalfe et al., 2002). A ansiedade sentida pelas mulheres com cancro da mama
estd significativamente associada a ansiedade e depressdo sentida pelos seus parceiros
(Segrin et al., 2007). De facto, o nivel de qualidade de vida dos parceiros de mulheres com
cancro da mama é inferior ao dos parceiros de mulheres saudaveis (Wagner et al., 2006). Por
exemplo, 0s cOnjuges que necessitam de auxiliar as suas esposas estdo a assumir novos
papéis e responsabilidades relacionadas com a salde decadente das suas parceiras, 0 que
aumenta a sua fadiga e distress (Wagner et al., 2006). Uma vez que, a presenca de cancro €
um fator de risco para a presenca de distress no cénjuge, é de supor que, no caso da realizacao
de teste genético para verificar a presenca de uma mutacdo que pode causar cancro, 0S

resultados observados sejam 0s mesmos.

Os parceiros de mulheres com cancro demonstram niveis elevados de distress. O
mesmo podera suceder com os cénjuges de mulheres sem cancro que se sujeitam a teste
genético. Mulheres sem cancro que realizam testes genéticos e que estdo em relacionamentos
de longo prazo e comprometidas, dependem principalmente dos seus parceiros para apoio
na tomada de decisdes e para suporte emocional (Werner-Lin, 2008). A maioria das mulheres
discutem a deciséo de se submeterem a testes de suscetibilidade ao cancro com os seus
parceiros, sendo que a maioria sente que 0s seus parceiros apoiam a sua decisdo (Manne et
al., 2004a). Além disso, 0s casais sentem-se confortaveis em partilhar as suas preocupacoes
e sentem que o outro corresponde com apoio, nédo tendo sido imposta presséo sobre a relagéo
por parte da experiéncia da realizacdo do teste (Metcalfe et al., 2002). No entanto, a
realizacdo de testes geneticos pode ter implicacOes negativas e positivas na relagdo entre
parceiros, sendo que a maior parte dos casais destaca mudancas positivas (Metcalfe et al.,

2002; Peterson, 2005). Apesar disso, as portadoras de mutacdo BRCA1/2 reportaram maior
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tensdo no relacionamento e uma maior tendéncia a protective buffering (Peterson, 2005).
Demais, os individuos que realizaram testes de BRCAL/2 e que consideraram o seu cOnjuge
como ansioso e prestador de pouco suporte durante o processo de teste tinham niveis de
distress clinicamente elevados, sendo o protective buffering preditor de maior distress
(Manne et al., 2004a; Peterson, 2005).

No entanto, os parceiros que se sentiram mais confortaveis em partilhar preocupacdes
com a mulher antes da realizacdo do teste experimentaram menos distress no momento da
divulgacdo dos resultados (Manne et al., 2004a; Mireskandari et al., 2007). Assim, os efeitos
do suporte conjugal percebido refletem-se nos niveis de distress das pessoas testadas e
influenciam positivamente a qualidade da relacdo dos casais (Manne et al., 2004a; Watts et
al., 2011; Wylie et al., 2003). Quando os cénjuges sdo confrontados com um resultado de
teste genético positivo por parte da parceira para uma mutacdo BRCAL/2, surge uma
consciéncia da suscetibilidade ao cancro, do risco de transmissdo dos genes para 0S Seus
filhos, a percecdo de que devem ser consideradas decisfes que alteram a vida, questdes e
emoc0Oes dificeis, temor dos efeitos da doenca, tratamento e aumento da vigilancia e
preocupacdo com a possivel morte do seu parceiro (Metcalfe et al., 2002). Poucos parceiros
das portadoras de mutacdo relataram niveis de distress elevados (Lodder et al., 2001;
Mireskandari et al., 2007). No entanto, os parceiros sentiam que quando partilhavam as suas

preocupac0es, as suas mulheres apoiavam (Manne et al., 2004a; Metcalfe et al., 2002).

O apoio por parte de ambos os membros do casal ajuda a diminuir os niveis de
distress e a facilitar o ajustamento a nova realidade. No entanto, ndo se devem descurar 0s
efeitos negativos que o processo de cuidar pode provocar. Assim, cuidar resulta
frequentemente em stress cronico, que afeta a saude psicolégica e fisica do cuidador, e
depressdo, podendo em situacOes extremas aumentar o risco de morte do cuidador
(Christakis & Allison, 2006; Schulz & Sherwood, 2008). De forma a adiar pensamentos
angustiantes os parceiros evitam concentrar-se antecipadamente nos resultados potenciais
do teste, optando por acreditar na possibilidade de que a sua esposa ndo sera portadora
(Lodder et al., 1999; Sherman et al., 2010). Apesar disso, cuidar também pode ser benéfico,
uma vez que permite que os cuidadores se sintam bem consigo mesmos, aprendam novas

competéncias e fortalegam as relagdes familiares (Schulz & Sherwood, 2008).

Em suma, existe alguma literatura sobre o impacto do teste genético no parceiro ou

outros significativos. No entanto, esta é escassa e aborda poucas dimensfes psicossociais.
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Assim, a capacidade do parceiro em fornecer o apoio necessario a pessoa que ira realizar o
teste genético e desafiada pela sua necessidade simultanea de gerir qualquer problema
pessoal decorrente da situacdo de risco de cancro e da sua capacidade de compreender a
situacdo. Portanto, € importante considerar os fatores que possam limitar a capacidade dos
parceiros de fornecer suporte (Manne et al., 2004b; Sherman et al., 2010). Demais, é
importante ter em consideragdo que, para 0S parceiros, a orientagdo e o planeamento do
futuro podem ser modificados a luz da informacéo sobre o risco genético. Assim, alguns
parceiros tornam-se mais cautelosos quanto a empreendimentos arriscados e aumentam o
tempo de qualidade gasto com a mulher em risco (Sherman et al., 2010). No entanto, ndo se
sabe como estas mudancas nos objetivos tém impacto no ajustamento psicolégico do

parceiro.

5. Objetivos e hipoteses

A investigacdo tem-se centrado sobre como o teste genético tem impacto sobre o
individuo que o realiza (Braithwaite et al., 2006; Douma et al., 2008). No entanto, existe
pouca literatura sobre o impacto do teste genético no parceiro romantico. O objetivo geral
deste estudo € compreender até que ponto e como 0 parceiro romantico tem o seu
ajustamento psicoldgico afetado pela realizacdo do teste genético de suscetibilidade ao
cancro por parte do seu parceiro (i.e., candidato que realiza o teste). Visto que o distress tem
sido usado como variavel de operacionalizacdo do ajustamento psicologico (e.g.,
Mireskandari et al., 2007; Peters et al., 2016; Segrin et al., 2007; Sherman et al., 2010; van
Oostrom et al., 2007b; Wylie et al., 2003), neste estudo o ajustamento psicolégico do
parceiro sera medido através do seu nivel de distress. Pretende-se avaliar de que forma o
nivel de distress, a supressdo emocional e percecdo de coesdo familiar da pessoa que faz o
teste (candidato), assim como a percecdo de suporte social percebido no parceiro romantico,
sdo determinantes do nivel de distress do parceiro roméantico. O estudo foca-se na primeira
fase (periodo de sensibiliza¢ao) e na segunda fase (periodo de crise I no pré-teste) do modelo
FSGI (Rolland & Williams, 2005). Tendo em conta este objetivo geral foram delineados 4

objetivos especificos.
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Objetivo 1: avaliar a relacdo entre o distress do candidato e o distress do seu

parceiro romantico.

Investigacao anterior, verificou que existe uma relacao direta entre o nivel de distress
que é sentido por mulheres que realizam o teste genético e o dos seus parceiros (e.g.,
Mireskandari et al., 2007; Sherman et al., 2010). No entanto, de acordo com 0 Nnosso
conhecimento, ndo existem estudos que confirmem esta relacdo numa amostra portuguesa.
Esperamos confirmar estes resultados, naquela que é a nossa primeira hipotese. Hipotese 1:

o distress do parceiro romantico sera tanto menor quanto menor for o distress no candidato.

Objetivo 2: avaliar a relacdo entre o distress do parceiro romantico e a sua

percecdo de suporte social.

A presenca de suporte social percebido € um forte preditor de menor distress
generalizado (Hirschberg et al., 2015; Manne et al., 2004a; Rini et al., 2008; van Oostrom et
al., 2007a). Neste estudo, procuramos verificar se o efeito esta presente nos parceiros
romanticos. Hipdtese 2: o distress do parceiro romantico seré tanto menor quanto maior for

a sua percec¢do de suporte social.

Objetivo 3: avaliar a relacao entre o distress do parceiro romantico e a supressao

emocional no candidato.

Existe evidéncia de aumento nos niveis de distress na presenca de supressao
emocional (Manne et al., 2004a; Peterson, 2005). Parceiros que se sentem mais confortaveis
em partilhar preocupacfes com o candidato antes da realizacdo do teste genético
experimentaram menos distress no momento da divulgacdo dos resultados (Manne et al.,
2004a; Mireskandari et al., 2007). No entanto, ndo foi encontrada literatura sobre se a
supressao emocional no candidato esta relacionada com o distress do parceiro. Hipotese 3:
o distress do parceiro romantico sera tanto menor quanto menor a supressao emocional no

candidato.

Objetivo 4: avaliar a relacéo entre o distress do parceiro romantico e a percegao
de coesdo familiar no candidato.

O funcionamento familiar tem um papel fundamental no ajustamento a realidade da
realizacdo de um teste genético, tanto no candidato como nos membros da sua familia mais
préxima (Rolland & Williams, 2005). No entanto, e uma vez que ndo foi encontrada

literatura em sobre como esta percecédo por parte do candidato afeta a adaptagéo psicoldgica
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do seu parceiro, este estudo propde-se a explorar essa vertente. Hipdtese 4: o distress do

parceiro romantico é tanto menor quanto maior a percecao de coesdo familiar no candidato.

1. Método

Este estudo exploratorio foi realizado no &mbito do projeto TOGETHER (Referéncia
FCT: POCI-01-0145-FEDER-030980). Este projeto funciona em articulacdo entre a
faculdade de psicologia e ciéncias da educacdo da universidade do Porto e o Instituto
portugués de oncologia do Porto (IPO Porto). Este projeto pretende entender o processo de
adaptacdo psicossocial de individuos ndo afetados por cancro, que se encontram em
avaliacdo do risco de cancro hereditario, bem como das suas familias, com a finalidade de
informar a organizacao de cuidados integrados centrados nas familias. E possivel encontrar
0 projeto de forma mais detalhada no seguinte link:

https://zenodo.org/communities/together/?page=1&size=20

Uma vez que a 19 de marco de 2020 foi decretado estado de emergéncia em Portugal
e declarada quarentena obrigatdria, que se estendeu durante um periodo de dois meses, as
sessOes de recolha de dados foram interrompidas. Por esse motivo, os resultados

apresentados possuem os dados recolhidos até essa data.

1. Participantes

A amostra recolhida para este estudo exploratorio € sequencial e 0s participantes que
realizaram um teste genético para cancro hereditario da mama e do ovario, ou para FAP, SL
e HDGC e que tinham idade superior a 18 anos foram convidados a participar no estudo. Os
participantes eram elegiveis para o estudo se possuissem histérico familiar de mutacéao
genética identificada, independentemente de terem diagndstico de cancro. Foram excluidos

todos os individuos que realizaram teste genético para outras mutacgdes que nao as abrangidas
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pelo presente estudo, que fossem iletradas ou com dificuldades em entender o propdésito do
estudo e que estivessem frageis do ponto de vista psicoldgico face a possibilidade de

poderem ser portadoras de mutacdo genética.

Participaram um total de 64 sujeitos, dos quais 32 eram candidatos e 32 eram
conjuges/parceiros. Destes candidatos, 19 realizaram teste genético para cancro hereditéario
da mama e do ovario e 13 realizaram o teste genetico para FAP, SL e HDGC. Todos 0s
candidatos possuiam um histérico familiar de mutacdo genética. A tabela 1 apresenta um

sumario das variaveis sociodemograficas e clinicas dos candidatos e parceiros romanticos.

Tabela 1
Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas dos candidatos e parceiros romanticos
Varidveis Candidato Parceiro roméantico
N % X DP N % X DP

Idade 32 39 1094 27 41 11.2
Sexo 32 32

Feminino 20 62.5 14 43.75

Masculino 12 375 18 56.25
Estado Civil 32 32

Solteiro 6 18.75 6 18.75

Casado 22 68.75 22  68.75

gg;go d 4 125 4 125
Filhos 32 32

Sim 20 62.5 21 65.6

N&o 12 37.5 11 34.4
Escolaridade 30 13 3.27 31 12 3.59
Erztg(rjeogabilidade 30 31

Empregado 27 90 23 74.2

;ejempreg 3 10 4 129

rEriaéI(;(i?:a 4 129
e g 2

>600€ 3 10.7 1 3.4

600-1200€ 14 50 8 27.6
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Candidato Parceiro romantico

Variaveis N % X DP N % X DP
1200-
1800€ 7 25 14 48.3
1800-
2400€ tooss N
<2400€ 3 107 2 69
Historico familiar 30 30
de cancro
Sim 32 100 8 26.7
Néo 22 73.3
Teste genético a
' 32
realizar
Mama, 19 594
ovario
FAP, SL,
HDGC 13 40.6

Nota. N = 64 (n=32 para candidatos e n=32 para parceiros romanticos)

Os candidatos tinham em média 39 anos (DP = 10.94), eram na maioria do sexo
feminino (aproximadamente 63%), com uma média de escolaridade de 13 anos (DP = 3.27)
e todos possuiam historial familiar de cancro. Por sua vez, os parceiros romanticos tinham
em média 41 anos (DP = 11.2), eram na maioria do sexo masculino (aproximadamente
56%), com uma média de escolaridade de 12 anos (DP = 3.59) e a maioria ndo possuia

historial familiar de cancro.

2. Medidas

2.1 Variaveis sociodemograficas e clinicas

Foram recolhidos dados relativamente & idade, estado civil, sexo, escolaridade,
profissdo, rendimento mensal, existéncia de filhos e agregado familiar. No que concerne as
variaveis clinicas foi recolhido o historial pessoal clinico (sindrome testada) e o historial

familiar de cancro.
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2.2 Distress

O distress foi medido com recurso ao instrumento Impact of Events Scale (IES,
Horowitz et al., 1979). Este instrumento é constituido por 15 itens que compdem 2
subescalas, uma de intrusdo (7 itens) e uma de evitamento (8 itens), e um score total. Os
resultados obtidos na escala do IES, foram cotados atraves da grelha de cotagdo criada pelos
proprios autores do instrumento. Este instrumento avalia 0s sujeitos numa escala tipo Likert,
que varia entre 0 (nunca) e 5 (sempre ou quase sempre) pontos e o score € calculado pela
soma dos itens de cada subescala, sendo o score total a soma das duas subescalas. O minimo
de distress corresponde a 0 pontos e 0 maximo a 75. O ponto de corte sugerido para impacto
significativo é acima de 26 pontos (Sterling, 2008). No Anexo A encontra-se 0 questionario

aplicado para medir o distress.

2.3 Suporte social percebido

O suporte social percebido foi medido com recurso ao instrumento Multidimensional
Scale of Perceived Social Support (MSPSS, Zimet et al., 1988), na versdo portuguesa
(Carvalho et al., 2011). Este instrumento é composto por 12 itens que medem a adequacao
do suporte social percebido por parte do parceiro romantico em 3 diferentes subescalas,
sendo elas familia (4 itens), amigos (4 itens) e parceiro romantico (4 itens) e score total. Os
resultados obtidos na escala do MSPSS, foram cotados através da grelha de cotacdo criada
pelos proprios autores do instrumento. Este instrumento avalia os sujeitos numa escala tipo
Likert que varia entre 1 (discordo fortemente) e 6 (concordo fortemente). O score de cada
subescala ¢é calculado pela média dos itens e o score total é calculado pela média das
subescalas. A pontuacdo minima de cada subescala e do total € 0 e a méxima 6, sendo que
quanto mais elevado for o valor, maior é a percec¢do de suporte social (Carvalho et al., 2011).

No Anexo B encontra-se o questionario aplicado para medir o suporte social percebido.

2.4 Supressao emocional

A supressdo emocional foi medida com recurso a subescala Emotion Regulation
Questionnaire (ERQ, Gross & John, 2003), na versdo portuguesa (Vaz & Martins, 2009).
Este instrumento é composto por 4 itens que medem a supressdo emocional no individuo.
Os resultados obtidos na subescala ERQ, foram cotados através da grelha de cotacgdo criada

pelos proprios autores do instrumento. Este instrumento avalia os sujeitos numa escala tipo
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Likert que varia entre 1 (discordo totalmente) e 7 (concordo totalmente). O score é calculado
pela média dos itens. A pontuacdo minima € 1 e a maxima é 7, sendo que valores mais
elevados indicam uma maior supressdo emocional. No Anexo C encontra-se 0 questionario

aplicado para medir a supressdo emocional.

2.5 Coeséo familiar

A coesdo familiar foi medida com recurso a subescala de coesdo familiar do
instrumento Family Environment Scale (FES, Moos & Moos, 1986). Esta subescala é
composta por 8 itens que medem a perce¢do de coesdo familiar do individuo. Os resultados
obtidos na subescala FES, foram cotados através da grelha de cotacdo criada pelos proprios
autores do instrumento. Este instrumento avalia os sujeitos numa escala tipo Likert que varia
entre 1 (discordo totalmente) e 5 (concordo totalmente). O score é calculado pela soma dos
itens, sendo a pontuacdo minima de 8 pontos e a maxima de 48. Valores mais elevados
indicam maior percecao de coesdo familiar. No Anexo D encontra-se o questionario aplicado

para medir a supressdo emocional.

3. Procedimento

O protocolo de recolha de dados utilizado no presente estudo incluiu uma carta
informativa sobre o estudo, dirigida tanto ao candidato (ver Anexo E) como ao parceiro
romantico convidado (ver Anexo F) e a assinatura de um consentimento informado por parte
do candidato (ver Anexo G) e do parceiro (ver Anexo H), ambos entregues no momento da
recolha de dados. Apds, foi entregue um questionario ao candidato e um questionario ao
parceiro romantico convidado. O estudo foi aprovado pela comissdo de ética do IPO Porto
((Doc. CES-IPOP 04) 2017).

Os candidatos convidados a participar no estudo eram utentes do IPO Porto e eram
acompanhados no servico de genética do mesmo. Os questionarios eram preenchidos pelo
sujeito presencialmente ap6s a sua primeira consulta de genética ou, em alguns casos, eram
levados para casa para serem preenchidos. Demais, 0s candidatos eram questionados sobre

a vontade de incluir o parceiro romantico no estudo e, na generalidade, o pedido foi acedido.
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O processo de recolha de dados teve inicio em setembro de 2018 e terminou em
marco de 2020, sendo que a recolha era realizada a quinta-feira nas instalagées do IPO Porto.
No final da primeira consulta de genética, 0 médico geneticista informava os utentes sobre
0 estudo do projeto TOGETHER e questionava-os sobre a sua disponibilidade em participar.
O primeiro contacto com os participantes era feito ap6s estes concluirem a sua consulta de
aconselhamento genético no IPO Porto. O preenchimento dos questionarios demorava em
média entre 25 a 30 minutos. Apos a recolha e cotacdo dos questionarios utilizou-se o
programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) para proceder com a analise
estatistica dos dados. No contexto do presente estudo ird ser realizada uma analise

exploratéria multivariada atraves de regressdo linear multipla.

I11. Resultados

1. Analise descritiva preliminar

Primeiramente foram calculadas a consisténcia interna e estatisticas descritivas das
medidas a utilizar. A consisténcia interna indica se todos os itens do instrumento medem o
mesmo construto, através da correlacdo média entre todos os itens do construto, e por sua
vez, afere se o teste é consistente a nivel interno (Souza et al., 2017). De forma a medir a
consisténcia interna das medidas foi usado o coeficiente do alfa de Cronbach. Foram
considerados valores entre 0.41 e 0.60 como moderados, valores entre 0.61 e 0.80 como
substanciais e valores entre 0.81 e 1 como quase perfeitos (Landis & Koch, 1977). Tendo
em consideracdo estes dados, é possivel concluir que todas as medidas utilizadas possuiam

um valor de consisténcia interna quase perfeito (ver tabela 2).

No que diz respeito as estatisticas descritivas, observou-se que tanto os candidatos
como 0s parceiros romanticos apresentavam valores médios de distress abaixo do ponto de
corte de 26, ou seja, em média ndo demonstravam um nivel disfuncional de distress. No que
diz respeito ao suporte social percebido, o valor médio encontrado aproxima-se do valor

maximo da escala (que corresponde a 6), o que significa que os parceiros inquiridos se
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percecionam como recebendo bastante suporte. No que concerne a supressao emocional no

candidato, o valor médio encontrado ndo revela elevada supressdo emocional. Por altimo,

no que diz respeito a coesdo familiar, em média os candidatos percecionam uma elevada

coesdo familiar, uma vez que o valor da mesma se aproxima do valor maximo de 48. Na

tabela 2 encontra-se um quadro sumario dos valores de o de Cronbach de cada medida e das

estatisticas descritivas.

Tabela 2

Estatistica descritiva e consisténcia interna dos instrumentos de medida

. .. - — o de
Medida N  Minimo Maximo X DP Cronbach

Distress do candidato

(IES_Candidato) 32 0 38 17 10.87 .905
Distress do parceiro

romantico 32 1 40 19,91  10.98 913

(IES_Parceiro)
Suporte social percebido 30 35 5 507 68 861
(MSPSS_Parceiro) ' ' ' '

Supressao emocional

(ERQ_Candidato) 32 1 6 3.4 1.47 .842

Coesao familiar 2 23 48 4069 67 867

(FES_Candidato)

Foi também calculada a correlacdo linear entre as diferentes variaveis do estudo, para

avaliar a forca da sua relacdo. Recorreu-se a um gréafico de pontos e verificou-se a existéncia

de uma relacdo linear entre as varidveis e a auséncia de outliers. Além disso, verificou-se

também que as variaveis seguem uma distribuicdo normal. Estando 0s pressupostos

assegurados, foi realizada uma tabela de correlagdes (ver tabela 3). Foi encontrada uma

correlagéo positiva moderada entre o distress do parceiro romantico e a percecao de coesdo

familiar do candidato (r(30) = .357, p =.045) (Asuero et al., 2007).
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Tabela 3
Correlacgbes entre as variaveis em estudo

1 2 3 4 5
1.Distress candidato - .340 -.089 235 .001
2.Distress parceiro - - .200 .081 .357*
3.Supo_rte §OC|aI i i i 103 171
percebido parceiro
4.Supressao i i i - 261

emocional candidato
5.Coesdo familiar
candidato

Nota. *p < .05 (2-tailed)

2. Determinantes do distress do parceiro romantico

De forma a compreender o papel das varidveis em hip6tese enquanto determinantes
do nivel de distress do parceiro romantico, foi elaborada uma regressao linear multipla. Na
analise da regressao mdltipla, e uma vez que este é um estudo exploratdrio, foi utilizado o
método forward que define um modelo inicial que contém apenas a constante. De forma
automatica o algoritmo procura os preditores que melhor predizem a variavel dependente,
ou seja, os preditores com maior correlacdo, e elimina os preditores que enfraquecem o
modelo. Este processo repete-se até ndo existirem mais preditores que melhorem
significativamente o modelo (Field, 2013). Este método foi escolhido uma vez que nédo
existia evidéncia na literatura que uma variavel poderia ter mais peso que as outras €, por
esse motivo, 0 método permitiu identificar quais as variaveis mais fortes para o modelo. Com
recurso a este método foram identificadas duas varidveis que melhor prediziam a variavel

dependente, sendo elas o distress no candidato e a percecao de coesdo familiar no candidato.

Antes de proceder a analise da regressado linear foram verificados 0s pressupostos
para a sua realizacdo. Assim, no que diz respeito aos residuos, foi efetuada uma analise que
demonstrou que os dados ndo continham outliers (Std. Residual Min =-1.839, Std. Residual
Max = 2.192). Além disso, o histograma dos residuos estandardizados indicou que os dados
continham erros distribuidos de forma aproximadamente normal, assim como o plano P-P
normal de residuos normalizados, que mostrava pontos que ndo estavam completamente na

linha, mas perto. Demais, a dispersdo dos residuos padronizados mostrou que os dados
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satisfazem os pressupostos de homogeneidade de variancia e linearidade. Os dados também
mostraram a verificagdo do pressuposto da independéncia dos erros (Durbin-Watson =
2.256). No que diz respeito a analise da colinearidade, foram realizados testes que indicaram
a nao existéncia de multicolinearidade no modelo (IES_Candidato, Tolerancia=1, VIF = 1;
FES_ Candidato, Tolerancia = 1, VIF = 1). Por ultimo, os dados também estavam em
conformidade com o pressuposto da variancia diferente de 0 (IES_Candidato, Variancia =
118.194; IES_Parceiro, Variancia = 120.475; FES_Candidato, Variancia = 44.673). Uma
vez que os pressupostos foram assegurados foi possivel prosseguir com a analise. Assim, foi
calculada uma regressao linear multipla para predizer o distress no parceiro roméantico com

base no distress e na coesdo familiar percebida do candidato.

Foram testadas as quatro varidveis em analise. Apenas em duas se verificou a
existéncia de significancia estatistica. Assim, através do método forward, o total de variaveis
ficou restrito a apenas dois modelos: o primeiro com apenas a variavel de coesdo familiar, e
0 segundo com as variaveis de coesdo familiar e de distress no candidato. Quando 0 modelo
incluia apenas a variavel da coesdo familiar percebida no candidato, o poder explicativo do
mesmo era de aproximadamente 13%. No entanto, quando o0 modelo considerava o distress
e a coesdo familiar percebida no candidato em conjunto, este explicava, aproximadamente,
24% da variancia no distress do parceiro romantico. Em suma, neste modelo 2, o distress e
a coesdo familiar percebida no candidato em conjunto explicam significativamente a
variancia do distress no parceiro romantico (F(2,29) = 4.650, p<.05, R2 = .243, R2ajustado =
.191). Quanto maiores o distress do candidato ( = .34, t(29) = 2.10, p = .044) e a coesédo
familiar percebida pelo candidato (B =.356, t(29) = 2.21, p =.036), maior o nivel de distress

no parceiro romantico (ver tabela 4).

Tabela 4

Coeficientes de regressao dos preditores de distress no parceiro romantico

Preditores B Erro padrdo B p
Constante 14.065 3.482 .000
Distress 344 173 340 057
candidato? ' ' ' '
R? 116
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Preditores B Erro padrdo B p
Constante 3.45 14.832 .818
Suporte
social 3.247 2.902 200 272
percebido
parceiro?
R? .040
Constante 17.858 5.015 .001
Supressao
emocional .603 1.358 .081 .660
candidato?
R? .007
Constante -3.923 11.545 .736
Coesdo
familiar .586 .280 .357* .045*
candidata®
R? 127
Constante -9.739 11.281 .395
Coesao
familiar .585 .265 .356* .036*
candidato¢
Distress 343 163 34* 044%
candidato¢
R2 .243

Nota. @ Variavel excluida; ®Modelo 1; <Modelo 2; * = p < .05.
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V. Discussao

Este estudo exploratorio procurou compreender o impacto psicossocial da realizacéo
do teste genético sobre o parceiro romantico, tendo em consideracdo a primeira e segunda
fases do modelo FSGI (Rolland & Williams, 2005).

Os resultados mostram que quanto mais distress o candidato sente em relacdo ao teste
e quanto mais coesa Vvé a sua familia, mais o parceiro romantico sente também distress. Do
nosso conhecimento, esta relacdo ainda ndo tinha sido encontrada na literatura. Existia
evidéncia de que o distress do paciente com cancro e do seu parceiro romantico estavam
correlacionados e que eram comparaveis (Douma et al., 2011). Além disso, existia também
evidéncia de que a realizacdo de um teste genético tinha um impacto positivo de sensagédo
de aproximacéo nas relagdes familiares (van Oostrom et al., 2007a). No entanto, ndo foi
encontrada literatura que mostrasse que o distress e a percecao de coesdo familiar percebidos
pelo candidato conjuntamente pudessem ser determinantes do distress no parceiro. Ou seja,
encontramos que o parceiro romantico é afetado pelo sofrimento psicoldgico do candidato,
quando este sente que a sua familia é coesa, que ha entre ajuda e 0s seus elementos tém
prazer de estar juntos. Por si s6 este resultado reflete a natureza relacional do impacto do
teste genético e a relevancia de uma abordagem sistémica (Rolland & Williams, 2005). O
significado destes resultados ndo é linear. Por um lado, pode refletir a preocupacdo do

parceiro, em especial quando ha proximidade relacional na familia.

Por outro lado, pode acontecer que em familias com niveis de coesdo extremamente
elevados, os membros estejam intensamente ligados e excessivamente envolvidos, e por isso
menos bem equipados para lidar com o stress dos testes genéticos (Galvin et al., 2016; van
Oostrom et al., 2007a). Van Oostrom e colaboradores (2007b) encontraram que um melhor
funcionamento e diferenciagdo familiar pode ajudar no ajustamento aos stressores dos testes
genéticos. Uma vez que esta relacdo entre a percecao de coeséo familiar e o distress sentidos
pelo candidato no distress do parceiro foi encontrada numa amostra em que 0s niveis de
distress sdo baixos, é necessario, em estudos futuros, verificar se a relagdo se mantém quando

os niveis de distress sdo disfuncionais.

Como foi anteriormente referido, em média, ndo foram encontrados niveis

disfuncionais de distress tanto no parceiro como no candidato. Estes resultados, embora
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inesperados, vao de encontro a literatura. Manne (1998) conclui que se um dos membros do
casal demonstrar niveis elevados de distress, é provavel que o outro membro apresente
também niveis elevados de distress. No caso do presente estudo, uma vez que o candidato
ndo apresentava niveis elevados de distress, € normal que o seu parceiro também o nao
apresentasse. No entanto, os dados encontrados vao contra a nossa expectativa e reviséo
bibliogréafica de que a realizagdo de teste genético para verificar a presenca de uma mutacao
pode causar aumento dos niveis de distress no candidato (Croyle et al., 1997; Hamilton et

al., 2009; Lumish et al., 2017; Smith et al., 2008) e, consequentemente no parceiro.

De acordo com a revisdo literaria efetuada, era esperado encontrar uma relagéo entre
o distress no parceiro e a sua perce¢do de suporte social. O encontrado na literatura afirma
que 0 apoio e suporte estdo associados a menores niveis de distress e a resultados
psicossociais positivos na capacidade de lidar com uma ameaca a satde por parte do parceiro
(Glanz & Schwartz, 2008; Manne et al., 2004a; van Oostrom et al., 2007b). N&o pudemos

confirmar esta hipotese na nossa amostra.

Deve sublinhar-se que o instrumento aplicado para medir o suporte social percebido,
0 MSPSS, se refere ao apoio prestado por familiares e amigos, ndo sendo por isso uma
medida exata do suporte social percebido do seu parceiro (candidato). No entanto, seria
interessante averiguar se os resultados se mantém com um instrumento de medida do suporte
social mais especifico do parceiro roméantico como, por exemplo a Escala de Ajustamento
Diadico Revista (Pereira et al., 2017) na subescala de coesdo. A literatura mostra que 0 apoio
da familia nuclear contribuiu mais fortemente para um menor nivel de distress relacionado
com o cancro hereditario no candidato do que o apoio da familia de origem (van Oostrom et
al., 2007h).

No presente estudo era também esperada uma relacdo entre o distress do parceiro e
a supressao emocional no candidato. A revisdo da literatura demonstrou que individuos que
evitam falar sobre o tema do cancro hereditario com os seus familiares demonstram mais
distress psicologico (van Oostrom et al., 2007b). No entanto, ndo foi encontrado um efeito
estatisticamente significativo entre as duas variaveis, o que pode estar relacionado com o

facto de na nossa amostra se observarem niveis baixos de supressdo emocional.

Apesar de terem sido encontradas relacGes significativas, é necessario analisar 0s
resultados obtidos neste estudo com alguma precaucdo, visto que a amostra utilizada era

pequena. Devido a limitagdes impostas pelo estado de emergéncia ndo foi possivel chegar a
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mais participantes e, consequentemente, elaborar analises estatisticas mais sofisticadas que

exigem maior poder estatistico.

V. Considerac0es finais

Este estudo exploratério apresenta resultados ricos do ponto de vista psicolégico.
Permitiu compreender que, sob uma visdo psicolégica, a realizagdo de um teste de mutacao
genética afeta o parceiro romantico. Significa que quando o candidato entra no gabinete para
a sua primeira consulta de genética, ndo € apenas este que poderad ser afetado no seu
ajustamento psicolégico. O seu parceiro roméantico também pode ressentir os efeitos de
adaptacdo a esta nova realidade e a possibilidade de confirmacdo da suscetibilidade ao
cancro. A capacidade do parceiro romantico em prestar apoio ao candidato é ultimamente
desafiada pela sua necessidade simultanea de gerir distress pessoal decorrente da situacédo
de risco de cancro (Sherman et al., 2010). O ajustamento psicol6gico do parceiro, ao estar
comprometido, podera por sua vez afetar o ajustamento do candidato e, por esse motivo, €
fulcral que o aconselhamento genético seja inclusivo e considere ndo sé o candidato como a
diade. Importante também, este estudo demonstra que o funcionamento familiar ndo é
independente da forma como a diade se adapta ao teste. Por esse motivo, o teste genético
deve ser considerado no contexto familiar e dentro de um modelo sistémico de ajustamento

psicolégico a doenca genética, como por exemplo, o FSGI (Rolland & Williams, 2005).

Em suma, este estudo evidencia que a forma como o candidato vivencia o teste de
suscetibilidade genética e o funcionamento familiar tem um impacto psicolégico sobre o seu
parceiro romantico, cujo apoio é, por sua vez, um dos principais preditores de ajustamento
do préprio candidato a longo prazo. Por esse motivo, este estudo sugere a necessidade de
equacionar formatos de aconselhamento genético do cancro que promovam suporte tanto
aos candidatos como as suas familias nucleares. Garantir o bem-estar de ambas as partes sera
0 caminho para o ajustamento psicoldgico & realidade da realizacdo de um teste de

suscetibilidade genética e, futuramente, aos seus resultados.
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VII. Anexos

1. Anexo A

1. Impact of Events Scale (IES)

As perguntas que se seguem referem-se a dificuldades que por vezes as pessocas sentem
guando realizam o teste genético ou recebem aconselhamento genético. Por favor, indique se
sentiu alguma destas dificuldades durante a dltima semana. Faga uma cruz (X) sobre o

nimero que melhor traduz a sua resposta.

@ @ @ @ ®

Nunca Raramente As vezes Muitas vezes

Sempre ou quase sempre

1. Pensei sobre cancro ou o risco de cancro, quando n&o queria D& a @
2. Evitei ficar perturbado/a quando pensava ou me lembrava do cancro, ou do
risco de cancro PO @e
3. Tentei apagar da minha memdria o cancro, ou o risco de cancro & a8 @
4. Tive dificuldade em adormecer (ou em dormir toda a noite) devido a
pensamentosfimagens gue me vinham & cabega relacionados com cancro, (D @ @ @ &
ou o risco de cancro
5. Tive momentos em que me senti invadido/a por sentimentos infensos em
relag8o ao cancro ou 3o risco de cancro P2@@O
6. Sonhei com cancro ou o risco de cancro Ded@E
7. Afastei-me daquilo que me fizesse lembrar o cancro ou o risco de cancro a3 @
8. Senti-me como se esta situatdo (cancro ou risco de cancro) ndo estivesse a
acontecer ou ndo fosse real P20 @0
9. Tentei ndo falar sobre cancro ou o risco de cancro Deaa @B
10. Vieram-me & cabega imagens relacionadas com cancro DT E&a @
11. Houve coisas que me fizeram estar sempre a pensar em cancro ou no fnsco
de cancro P2 @0
12. Dei-me conta que sentia muitas emogoes relacionadas com cancro, ou com
o rigco de cancro, mas ndo lidei com elas P2 @O
13. Tentei nfo pensar em cancro ou no risco de cancro Deaa @
14. Qualguer coiza que me lembrasse o cancro ou o risco de cancro fazia os
sentimentos negativos voltarem P2 @DO
15. Os meus sentimentos relacionades com o cancro ou o risco de cancro D@ @6
pareciam como gue adormecidos ou paralisados
Nota. Adaptado ao risco de cancro por TOGETHER
2
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2. Anexo B

1. Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS)

A seguir, encontrara questdes sobre os seus familiares e amigos. Por favor,

concorda com cada uma das seguintes afimagdes.

indigue até que ponto

@ @ @ @ ® ®
Discordo Discords Discordo Concordo Concordo Concordo
fortemente mioderadamen te levemente levemente moderadamente fortemente
1. Ha uma pessoa especial que esta presente quando eu preciso D206 6®
2. Ha uma pessoa especial com guem posso partilhar as minhas alegrias e
Ha uma EXEE:
3. A minha familia tenta verdadeiramente ajudar-me D2@@ 6 6
4. A minha familia d&-me a ajuda e o apoio emocional de que preciso D@D E®
5. Tenho alguém especial que & uma auténtica fonte de consolo para mim D266 6
6. Os meus amiges tentam verdadeiramente ajudar-me 2066
7. Posso contar com os meus amigos quando as coisas dio para o torto D@ ea
8. Posso falar sobre os meus problemas com a minha familia T2 DEE
9. Tenho amigos com quem posso partilhar az minhas alegrias e tristezas D@32 e @
10. Ha uma pessoa especial que se preccupa com os meus sentimentos D@ @ e ®
11. A minha familia esta disposta a ajudar-me a tomar decisoes D266 6
12. Posso falar acerca dos meus problemas com os meus amigos D@ e @
Nota. Adaptado por TOGETHER
3
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3. Anexo C

1. Emotion Regulation Questionnaire (ERQ)

As afirmagdes gue se seqguem dizem respeitc ac modo como lida com as suas
emogies. Por favor, indigue em que medida concorda com cada uma das frases.

@ @ @ @ ® ® @
Discordo Discordo Discordo Nio concordo Concordo Concordo Concordo
totaimente moderadamente | nem discorde | moderadamente totalmente

1. Guardo as minhas emogtes para mim proprio D28 @663

2. Quando estou a sentir emogbes positivas, tenho cuidado para nao
P oo NONoRRG)

3. Eu controlo as minhas emogdes, ndo as expressando D206 D

4. Quando estou a experienciar emogbes negativas, fago tudo para
N&o &5 expressar P22 @@@ Q@

Nota. Adaptado por TOGETHER



4. Anexo D

1. Family Environment Scale (FES)

Pense agora nas pessoas do seu nucleo familiar mais proximo e escolha a resposta que melhor
exprime as suas relagbes familiares. Por favor indigue quem séo as pessoas do seu ndcleo familiar
proximao (ex.: @ minha mée, o meu marido, a minha filha e o meu genro):

PESSOAS DO MEU NUOCLEO FAMILIAR

@ @ @ @ ®
Dizcordo Discordo Discordo Concordo Concondo
totaimente moderadamente | moderadamente

@

i

%

1. Ma minha familia ajudamo-nos uns aos outros

2. Normalmente quando estamos em casa parece que s0 estamos a passar o
tempo

8 e
® 8
e @
e e

3. Gostamos bastante de fazer coizas em familia

4, Sentimo-nos muito unidos na minha familia

£. Mormalmente ninguém se oferece para fazer alguma coisa que tem que ser
feita em casza

6. Podemos realmente contar uns com os outros na minha familia

7. Ma minha familia sentimo-nos pouco unidos

8. Temos muito tempo e atengdo uns para os outros

e e e el e e
8888 88
B e ee
eee e e e e
aes a ea
ees e ae

Nota. Adaptado por TOGETHER



5. Anexo E

1. Carta informativa para candidato

CONVITE PARA PARTICIPAR NUMA INVESTIGAGAO

Vimos convida-lofa) a participar numa investigacio realizada em parceria pela Faculdade de
Psicologia e de Ciéncias da Educagio do Porfo e pelo IPO Porfo. Os resultados desta investigagio
senvirdo para ajudar na organizagao dos cuidados de sadde e de apoio emocional 85 pessoas e
familias com risco de cancro hereditario.

Este formwlario da-the informagio sobre a investigagio, para que possa decidir se aceifa
participar. Pode aconfecer que o texto fenha palavras que ndo enfenda. Por favor, pega ao
investigador para esclarecer qualguer divida que possa haver.

A sua parficipagdo € voluntdria. Pode recusar entrar, ou desistir do estudo a gualguer
momento. A recusa em participar ou a desisténcia ndo implicara qualguer prejuizo na assisténcia que
the é devida, nem no relacionamento com os profissionals de sadde gue lhe prestam cuidados.

Néo existemn riscos acrescidos advindos da sua participagio neste estudo. Salientamos que
os dados recolhidos sdo confidenciais e serfo usados apenas para fins de investigagdo cientifica.

Se aceitar parficipar nesta investigagdo, vamos pedir-ihe para assinar um formulario de
consentimento.

Titule do Projecto de investigagdo: Adaptagio psicossocial a realizag8o de testes genéticos no
contexto do risco de cancro hereditario

Investigadora principal: Célia Maria Dias Sales, Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educagdo da Universidade do Porto. Contacto: celiasales@fpce.up.pt

Investigadora de contacto no IPO Porto: Eunice Silva. Contacto: esilva@ipoporto. min-saude. pt

Esta investigagdo & financiada pela Fundagdo para a Ciéncia e a Tecnologia (MORTE-01-0145-
FEDER-D30980).

PORQUE ESTA A SER FEITA ESTA IHUESTIGAE"CI?

Este projeto de investigag&o tem dois objectives principais. Em primeiro lugar, compreender
como & que as pessoas nao afetadas com cancro e suas familias lidam com os desafios
emocionais introduzidos pelo teste genético. Em segundo lugar, pretende compreender de que
forma podem os cuidados de salde satisfazer as necessidades e as preferéncias das pessoas que
enfrentam este risco.

0 QUE ME VAI SER PEDIDO NESTE ESTUDO?

Este estudo esta dividido em trés momentos. Em cada um desses momentos, vamos pedir-
Ihe para preencher um gquestionario, que tem uma duragdo aproximada de 30 minutos. O
questionario faz perguntas para compreender de que forma esta a lidar com a situagao de risco de
cancro genético.

Wamos também pedir a sua autorizag8o para convidarmos os familiares adultos que
vivem congigo, para participarem no estudo. Particularmente, o/a sew/sua parceiroda, ou, s2 tal
néo for possivel, filhos com 18 anos (ou mais) de idade, os seus pais, irmé&os com 18 anos ou mais
etc. Mo caso de ndo ser possivel, pedimos a sua autorizago para convidarmos outro familiar adulto
ou oufra pessoa de quem se sinta proximo e gue saiba que se encontra a realizar este teste
genético.

Pedimos também a sua autorizagio para consultar o seu processo clinico, para recolha de
dados clinicos relevantes para o projecto. Esta consulta sera da responsabilidade de profissionais
de salde do IPO Porto que fazem parte da eguipa de investigago (Dr. JoSo Silva e Dra. Eunice
Silva).
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6. Anexo F

1. Carta informativa para parceiro romantico

CONVITE A PARTICIPAR NUMA IHUESTIGACJE{]

Vimos comviddJo a participar numa investigagdo realizada em parceria pela Faculdade de
Psicologia e de Ciéncias da Educagdo do Porfo e pelo IPO Porlo. Os resultados desta invesfigagdo
servirdo para ajudar na organizacdo dos cuidados de salde e de apoio emocional 45 pessoas e
familias com risco de cancro hereditario.

Este formuldrio da-the informacdo sobre a investigacdo, para gque possa decidir se aceita
participar. Pode acontecer gue o fexto fenha palavras gue ndo entends. Por favor, pega so
investigador para esclarecer qualguer duvida gue possa haver.

A sua participacio € voluntaria. Pode recusar entrar, ou desistir do estudo a qualquer
momento. A recusa em participar ou a desisténcia ndo implicara gualguer prejuizo na assisiéncia
gue lhe € devida, nem no relacionamento com os profissionais de satde que lhe prestam cuidados.

Nio existem riscos acrescidos advindos da sua parficipagdo neste estudo. Salientamos gue
os dados recolhidos sdo confidenciais e serSo usados apenas para fins de invesfigagio cientifica.

Se aceitar participar nesta investigagio, vamos pedir-he para assinar um formulério de
consentimento.

Titulo do Projeto de investigagio: Adaptagio psicossocial 4 realizagdo de testes genéticos no
contexto do risco de cancro hereditario

Investigador principal: Célia Maria Dias Sales, Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educagio da Universidade do Porto. Contacto: celiasales@fpee. up pt

Investigador de contacto no IPO Porto: Eunice Silva. Contacto: esilva@ipoporto. min-saude. pt
Encarregada de protecio de dados: Susana Pereira. Contacto: dados pessoais@up.pt

Esta investigagio & financiada pela Fundag&o para a Ciéncia e a Tecnologia (NORTE-01-0145-
FEDER-30980).

Este projeto de investigagdo tem dois objectivos principais. Em primeiro lugar, compreender
como € que as pessoas nao afetadas com cancro e suas familias lidam com os desafios
emocionais introduzidos pelo teste genético. Em segundo lugar, pretende compreender de que
forma podem os cuidados de salde satisfazer as necessidades e as preferéncias das pessoas que
enfrentam este nsco.

0 QUE ME VAI SER PEDIDO NESTE ESTUDO?

Este estudo esti dividido em trés momentos. Em cada um desses momentos, vamos pedir-
Ine para preencher um guestiondrio, gue tem uma duragio aproximada de 30 minutos. O
questionario faz perguntas para compreender de que forma esta a lidar com a situagdo de risco de
cancro genético de um familiar sew.

QUANTO TEMPO EU E A MINHA FAMILIA VAMOS ESTAR NO ESTUDO?

Os trés momentos de preenchimento dos questionarios acontecem ao longo de um ano e
s80 0s seguintes:

1 momento: Guando o seu familiar realiza o teste genetico

2* momento: Um més apos o seu familiar receber o resultado do teste genatico
3 momento: Move meses apds o resultado do teste genético do seu familiar
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7. Anexo G

1. Consentimento informado candidato

Consentimento informado, esclarecido e livre para investigagio

ﬂm:w#ﬂwaﬁkﬂrﬂmm
(Helsinguia 1964; Tiquav 1975, Fames 1963; Fong Kong 1989: Somerset Wit 1996; Edbmbnorge 2000 Wabingtor 2002, Tiqmio 3004 ¢ Swal, J48)

TOGETHER - Adaptagie psicossocial a realizagdo de testes genéticos no contexto do risco de

cancro hereditario
05 MEUS CONTACTOS
Fomego os meus contactos, para ser contactado pela equipa de investigagdo no dmbite da recolha de dados deste
ierone
CORREIO ELECTRONICO

Por favor, assinale com uma cruz a sua resposta e preencha

I:I Autorizo que sejam convidados a participar nesta investigag3o os seguintes familiares adulfos que vivem comigo:
Familiar 1

Parentesco:

(M ciniuge (Ao [dimso (s [Muse [ outro findique, por favor)
Famiiar 2

Parentesco:

(A ciniuge (drne [dimso (s [Mvze [ outro findique, por favor)

Lamiar 3

Parentesco:
I:IDﬁnjuge Dﬁho I:Ilrrnéu I:I’a' I:‘.lﬁe Dﬂumﬁnﬁq&,wfﬁmt

Famaliar 4

Parentesco:
(M convge (I mrne [Himso (s [vze [ ouro findique, por favor)

Duira peceog de quem me sinto proximo (indique, por favor):
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8. Anexo H

1. Consentimento informado candidato

Consentimento informado, esclarecido e livre para investigagio

Comsiderands « "Docleragls do Helmguia™, da Associnglo Médce Mundsal
(i brbgui J964; Tiuoler 1975, Fematar J983; Homyg Kamyg 1589, Svemerset Wit 1996, Emburge 3000, Beshingion 3002, Tigmio 1004 « Seond, 10081

TOGETHER - Adaptagao psicossocial 3 realizago de testes genéticos no contexto do risco de
cancro hereditario

Eu, abaixo-assinado (nome completo da pessoa adulta ou do voluntario sao)

Recebi o texto de Imformacio go Parficipante relative ao procedimento que concordei em efetuar. Compreendi
a explicac®o que me foi fomecida pelo investigador que assina este documento. Foime ainda dada
oportunidade de fazer az perguntas que julguei necessanias, e de todas obtive resposta satisfatona.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacies da Dedaracio de Helsinguia, a informacgo ou
explicacio que me foi prestada versou os objetives, os métodos, os beneficios previstos, os nscos potencials e
o eventual desconforto. Além disso, foi-me afirmado que tenho o diretto de anular a todo o tempo a minha
participacdo no estudo, sem gue isso possa fer como efeito gualguer prejuizo na assisténcia que me &
prestada, ou ao meu familiar. Por iss0, consinto que me seja aplicado o método, o tratamento ou o iInguérnto
proposto pelo investgador.

Assinatura da pessoa ou volunfario s30; Data;___J/__201_

Confimo gque exphiguel & pessoa acima indicada, de forma adeguada e infefigivel os procedimenios
necessanos 3o afo refendo neste documento. Respondi a fodas as quesfdes que me foram colocadas e
asseguerme de gue houvve um periodo de reflexdo suficiente para a tomada da decizdo. Também garanti gue,
em caso de recusa, serao assegurados os melhores cudados possiversnesse contextfo, no respeifo pelos seus

direifos.

Nome legivel do Investigador responsavel: Célia Sales

Assinatura do Investigador responsavel- Data: / J201_
Declar que recebi a Informacdo ao Parficipante relativo ao estudo | projeto de investigagSo em questdo, que
me foi proposto pelo investigador que assing este documento e pretendo anular o consentimento dado na
data [ -

Assinatura da pessoa ou voluniario 580 Data___[__j201_
Assinatura do Investigador responsavel: Data:__ [ f201_

Nota: Este documento é feifo em duas vias - fornecimento obrigatirio de cdpia ao participante

05 MEUS CONTACTOS
Fomego os meus contactos, para ser contactado pela equipa de invesfigagio no 3mbito da recolha de dados deste
eshudo.
TELEFONE
CORREID ELECTRONICO

Comissao de Evica Para a Salive oo Instivie Porugués de Oncologia do Porio Francisco Gemti, EP.E. (Doe. CES-POP 04)_2017

46



