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RESUMO

0 cancro da mama é o tipo de cancro mais comum nas mulheres globalmente e foi o
segundo mais comum em Portugal em 2020. A doenca avancada é a principal causa
de morte e a fase da doenca que requer mais cuidados, mas varias necessidades
subsistem na jornada dos doentes. Um grupo de peritos reuniu-se para identificar
as principais necessidades destes doentes ao longo da sua jornada, lacunas nas
mesmas nas instituicdes portuguesas e como as suprir de modo a otimizar o continuo
de cuidados e consequentemente os resultados em sadde com qualidade de vida.
Foram considerados quatro momentos chave da jornada do doente — diagnostico,
primeira linha de tratamento, monitorizacdo e linhas avangadas de tratamento e
posteriormente - e, em cada um, proposto um conjunto de linhas de acdo no ambito
da Enfermagem com potencial para otimizar a abordagem a pessoa com cancro da
mama avanc¢ado em Portugal.

PALAVRAS-CHAVE: Cancro da mama avancado; Enfermeiro; Jornada do doente;
Multidisciplinaridade; Qualidade de vida relacionada com a sadde.

ABSTRACT

Breast cancer is the most common cancer in women worldwide and the second most
common cancer in Portugal, according to GLOBOCAN 2020. Advanced breast cancer
is the leading cause of death and the stage that requires the most care, but several
needs remain in the patient journey. A group of nursing experts gathered to identify
the main needs of patients with advanced breast cancer throughout their journey,
gaps in these needs in Portuguese institutions, and how to address them to optimize
the continuum of care and thus health outcomes with quality of life. Four key
moments in the patient journey were considered - diagnosis, first line of treatment,
monitoring, and advanced lines of treatment and beyond - and, in each, a set of
Nursing lines of action were proposed, which the authors believe have the potential
to optimize the management of patients with advanced breast cancer in Portugal.

KEYWORDS: Advanced breast cancer; Nurse; Patient journey; Multidisciplinary;
Health-related quality of life
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Introducao

O cancro da mama ¢ o tipo de cancro mais comum nas
mulheres a nivel global'. S6 em 2020, foram diagnostica-
dos 2,3 milh&es de novos casos, correspondente a 11,7%
do total de novos casos diagnosticados nesse ano, e quase
700.000 pessoas morreram da doenga em todo o mundo,
a maioria das quais por doenga avangada (i.e., cancro da
mama localmente avangado inoperdvel e metastitico)'.
Em Portugal, em 2020 o cancro da mama foi responsavel
por 7.041 novos casos, correspondente a 11,6% do total
de novos casos e a 26,4% do nimero de novos casos no
sexo feminino?.

Embora tenham sido feitos progressos no tratamento
do cancro da mama avangado ao longo dos anos, estes
tém sido lentos e com um impacto na sobrevivéncia e
qualidade de vida dos doentes aquém do desejivel. Com
uma mediana de sobrevivéncia global de cerca de 3 anos
e uma taxa de sobrevivéncia a 5 anos de cerca de 25%
(mesmo em pafses sem constrangimentos significativos
de acessibilidade), a doenga ainda é generalizadamente
considerada uma doenga incurdvel**. Por esse motivo,
o objetivo do tratamento do cancro da mama avangado
¢ tendencialmente paliativo, tendo como principais ob-
jetivos atrasar a progressio da doenca, prolongar a vida,
minimizar os sintomas relacionados com a doenga e/ou
tratamentos, melhorar a capacidade funcional didria dos
doentes e manter ou melhorar a sua qualidade de vida
relacionada com a sadde (QdVRS)°.

O prognéstico estd intimamente associado ao acesso
aos melhores cuidados disponiveis, o que inclui ndo s6 as
terapéuticas mais eficazes, mas também cuidados multi-
disciplinares e especializados, implementagio de guideli-
nes e acesso a Patologia, Imagiologia e Radioterapia de
alta qualidade’. A falta de qualquer um destes pilares dos
cuidados oncolégicos modernos traduz-se em resultados
substancialmente piores para as pessoas com esta pato-
logia.

As pessoas com cancro da mama avangado enfren-
tam desafios especificos e tém necessidades psicossociais
e fisicas ao longo da sua doenca que sdo marcadamente
distintas das das pessoas com cancro da mama em estadio
inicial®. A doenga avancada estd associada a uma eleva-
da carga de sintomas e a resultados de qualidade de vida
auto-reportados desfavoraveis’™! e, embora o risco de re-
corréncia e efeitos adversos seja maior nos primeiros anos
ap6s o diagnéstico'>B, as pessoas continuam a manifestar
problemas de saide e perturbagées da vida social décadas
ap6s o diagnéstico'. Para além disso, referem varias la-
cunas ao longo da sua jornada, como falta de informagao
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adequada sobre doenca metastitica e sobre o estado da
sua doenga, formacio insuficiente dos profissionais de
saide para comunicar com elas sobre a doenca, falta de
apoio em questdes laborais e défice de informagio sobre
cuidados e estratégias para a auto-gestio dos sintomas
relacionados com a doenga € o tratamento®”1%1416, Num
estadio da doenga em que a manutengio da QdVRS é
assumidamente um objetivo do tratamento, os cuidados
de saide deverdo ser, cada vez mais, centrados na pessoa
em vez de na doenca e atender as dimensdes, ndo s6 fisica,
como cognitiva, emocional, social, espiritual e funcional
dos doentes, promovendo uma vida o mais préxima pos-
sivel do normal a pessoa afetada pela doenga.

Na concretizagio desse objetivo, assume cada vez
maior importincia a incorporagio de resultados reporta-
dos pelos doentes (patient-reported outcomes, PROs) nos
cuidados prestados na doenga avangada". Os PROs
fornecem uma medida quantificivel dos sinais, sintomas
e impacto da doenga na perspetiva da pessoa, contribuin-
do com informagio que nio é capturada através das me-
didas de gravidade clinica da doen¢a mais comumente
utilizadas. Embora as medidas de PROs (patient-reported
outcome measures, PROMs) sejam frequentemente utili-
zadas em ensaios clinicos de cancro da mama avangado
para avaliar os sintomas e a QdVRS dos doentes*®?, a
sua utilizacdo em contexto de vida real é subétima e ndo
estd sistematizada®?*. No entanto, a sua adogio por rotina
na pritica clinica pode ajudar a definir estratégias tera-
péuticas individualizadas a cada pessoa com doenca e a
combinagio de PROs e medidas clinicas pode melhorar
substancialmente os seus resultados, nomeadamente atra-
vés de uma melhor previsio de potenciais riscos e benefi-
cios do tratamento®%.

Um estudo conduzido em Portugal analisou expe-
riéncias e resultados reportados por pessoas com cancro
da mama através de questiondrios da Organizagio para a
Cooperagio e Desenvolvimento Econémico (OCDE) e
demonstrou que, embora a maioria das mulheres estivesse
satisfeita com o resultado do tratamento no que respeita a
forma da mama ao utilizar soutien (96,1%) e ao tamanho
semelhante de ambas as mamas (78,3%), os seus niveis de
bem-estar eram inferiores aos da populacdo geral e aos
de populagbes com doengas cronicas”, evidenciando a
importancia de implementar estas métricas na avaliagio
sistemdtica dos doentes.

O Conséreio Internacional para a Medigdo de Resul-
tados em Satde (Infernational Consortium for Health Out-
comes Measurement, ICHOM) propde um conjunto de
avaliagbes centradas na pessoa com cancro da mama com



base nos resultados que se demonstrou serem mais rele-
vantes para elas, que todas as institui¢des de satide deve-
riam efetuar por rotina para compreender como melhorar
avida dos seus doentes?. Essas avalia¢des estdo agrupadas
em trés grandes grupos - desutilidade dos cuidados; grau
de satde; e sobrevivéncia e controlo da doenga - e, quan-
do implementadas e realizadas de forma sistematica na
prética clinica, tém o potencial de melhorar substancial-
mente a qualidade dos cuidados prestados aos doentes. E
por isso desejdvel a sua implementagio nas unidades de
cancro da mama, uniformizando procedimentos de boas
préticas entre institui¢ées, com beneficio para os doentes.

Devido a complexidade do cancro da mama avancado,
a existéncia de uma equipa multidisciplinar integrada em
rede, definida em funcio das prioridades clinicas e neces-
sidades especificas do doente, é fundamental para a pres-
tagio dos melhores cuidados. A centralidade dos cuidados
¢ assim colocada na pessoa doente, podendo, mediante a
sua vontade, ser incluido o cuidador principal e familia-
res. Devido as suas competéncias especificas, o enfermeiro
oncologista é uma figura chave nessa equipa.

Embora menos de um ter¢o das pessoas com cancro
da mama avancado tenha atualmente acesso a cuidados
de um enfermeiro especialista em cancro da mama avan-
¢ado®®, o papel destes profissionais estd em franco de-
senvolvimento no mundo ocidental, particularmente em
alguns paises europeus®*, e previsivelmente continuard a
expandir-se e ter cada vez maior relevo no futuro.

Face ao reconhecimento de que as pessoas com cancro
da mama avangado tém necessidades especificas ao longo
do seu continuo de cuidados e necessitam de uma abor-
dagem multidisciplinar na qual o enfermeiro assume um
papel preponderante, estruturante e agregador das vérias
disciplinas intervenientes, um grupo de enfermeiros com
experiéncia na abordagem a estes doentes reuniu-se para
fazer uma proposta de linhas de agdo para otimizar as va-
rias etapas da jornada do doente, desde o diagnéstico até
a0 acompanhamento pés-tratamento, na expectativa de
que a sua partilha com profissionais de satide e decisores e
subsequente implementagio possa efetivamente conduzir
a uma melhoria dos resultados em satde e vida com qua-
lidade das pessoas com cancro da mama avancado.

Metodologia

Um grupo de enfermeiros peritos na drea de cancro da
mama de hospitais do norte, centro e sul do pais com um
papel de relevo na Enfermagem Oncoldgica nas suas ins-
tituicdes e/ou associadas a centros de exceléncia no trata-
mento do cancro e com experiéncia no acompanhamento

de pessoas com cancro da mama avangado reuniu-se para
identificar as principais necessidades destes doentes ao
longo da sua jornada, atuais lacunas nas mesmas nas insti-
tuicbes portuguesas e como as suprir de modo a otimizar
o percurso dos doentes ao longo do continuo de cuida-
dos e consequentemente os seus resultados em satde com
qualidade de vida. Este trabalho tem por base as respostas
de 74 enfermeiros atuantes na drea do cancro da mama
afiliados a 10 hospitais publicos e privados representa-
tivos da realidade nacional geogrifica e de tipologia das
institui¢des de saide ao questionirio PENSAR — Papel
da Enfermagem Na SAude Relacionada com Cancro da
Mama, relativo as necessidades dos doentes com cancro
da mama avangado ao longo do seu percurso, e encontra-
-se alicercado no projeto mais amplo MAAT — Jornada
do Doente com Cancro da Mama Avangado — Consenso
Multidisciplinar para Otimizar os Padrdes de Cuidados
em Portugal®.

Tendo por base a jornada do doente, foram conside-
rados quatro momentos chave - diagnéstico, primeira li-
nha de tratamento, monitoriza¢do e linhas avangadas de
tratamento e posteriormente - e trés dimensoes passiveis
de intervengfo - emocional, clinica e operacional — e de-
finido um conjunto de 9 elementos transversais a toda a
jornada do doente igualmente passiveis de intervencio, a
que se convencionou chamar ‘elementos integradores na
jornada do doente’: competéncias de comunicagio; agili-
zagdo hospitalar em funcio do doente e consideragoes éti-
co-deontoldgicas; informagio fornecida ao doente; equi-
pa centrada no doente e cuidador principal; Enfermeiro
Gestor do Doente; apoio psico-oncolégico; apoio social/
comunitério e familiar; cuidados de suporte e terapéuti-
cas complementares; e cuidados paliativos. Foram ainda
considerados os PROs que a evidéncia indica serem mais
relevantes para as pessoas com cancro da mama avangado
e que devem por isso ser avaliados regularmente no acom-
panhamento destes doentes.

Em cada um dos momentos chave considerados, foi
proposto um conjunto de medidas de atuagio no 4mbi-
to da Enfermagem que, uma vez implementadas, tém o
potencial de otimizar a abordagem a pessoa com cancro
da mama avan¢ado em Portugal ao longo da sua jornada.

Desenvolvimento/Dissertagio

Devido ao conhecimento da doenga, dos seus tra-
tamentos ¢ dos sintomas que ambos provocam na pes-
soa que cuida, o enfermeiro oncologista é o profissional
de satide que mais facilmente pode identificar, apoiar
e dar resposta as necessidades do doente. Sobretudo
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em contexto de doenca avancada, as intervencbes de
Enfermagem podem decorrer de forma transversal a
todos os momentos da jornada do doente, em articulagio
com a restante equipa multidisciplinar.

Tendo por base este pressuposto, ¢ seguidamente
proposto um conjunto de medidas passiveis de ser imple-
mentadas na prestagio de cuidados a pessoa com cancro
da mama avancado nas vérias fases e contextos do seu
percurso.

01. Diagnéstico

Necessidades de informagao por parte do doente

* Fornecer ao doente e/ou ao familiar/cuidador um
Manual de Acolhimento ao Doente na sua primei-
ra consulta hospitalar, com informagoes, contactos
e conselhos relevantes para a sua jornada.

* Educar e orientar o doente e familiar/cuidador
sobre onde procurar informagio, que informagio
procurar e como a interpretar.

* Disponibilizar ao doente e familiar/cuidador infor-
magio confidvel e credivel, com linguagem clara e
acessivel, como complemento da informagio pes-
quisada pelo(s) mesmo(s).

* Fornecer ao doente e familiar/cuidador informacio
sobre a doenga, tratamento e efeitos secunddrios’,
ajudas técnicas (prétese capilar, prétese mamdria,
manga eldstica), cuidados com a pele e sobran-
celhas, cuidados paliativos, sexualidade, exercicio
fisico, aconselhamento nutricional, questdes finan-
ceiras, direitos dos doentes e terapéuticas comple-
mentares.

02. Primeira linha de tratamento

Geral
* Participar na comunicagio do plano individual de
cuidados ao doente e familiar/cuidador.

Grupos de apoio e Associagdes de Doentes

* Informar o doente sobre grupos de apoio e Asso-
ciagdes de Doentes existentes no centro hospitalar
e na sua drea de residéncia.

* Assegurar o acesso do doente a apoio psico-educa-
tivo através de (i) encaminhamento para o respeti-
vo apoio/servi¢o no hospital ou em hospitais préxi-
mos, caso exista; (ii) encaminhamento para grupos
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de apoio e Associagbes de Doentes que fornegam
esse tipo de apoio; ou (iii) encaminhamento para
os Cuidados de Satde Primarios ou para apoio ao
nivel da comunidade (e.g., projeto “Cidades Com-
passivas”).

Encaminhar o doente para Associagdes de Doentes
que disponibilizem acompanhamento psicolégico
sempre que se justifique (e.g., quando existem listas
de espera prolongadas no hospital onde é seguido).
Articular com a Liga Portuguesa Contra o Cancro
(LPCC) e outras Associagdes de Doentes a presta-
¢do ao doente de ajuda e recursos complementares
ao nivel da comunidade (e.g., encaminhamento
para grupos de apoio, apoio emocional, apoio so-
cial, etc.).

Promocgio da adesio ao tratamento

Transmitir ao doente, através de comunicagio oral
e escrita, a informagfo relativa a sua estratégia tera-
péutica (incluindo nome do medicamento, objetivo
terapéutico, esquema posoldgico, duragio prevista
do tratamento e efeitos secunddrios expectdveis,
possiveis estratégias de controlo dos mesmos e
referéncia a possibilidade de auséncia de controlo
imediato dos sintomas associados) de forma clara e
adaptada ao seu perfil.

Participar na reconciliagio das terapéuticas do
doente, acompanhando as que estd a receber e es-
tando alerta para situagdes que possam causar uma
diminui¢io da efetividade e seguranca das mesmas
(e.g., interagbes farmacoldgicas, duplicagdes, rea-
¢oes adversas, nio adesdo, etc.).

Ter uma abordagem proativa na monitorizagio das
toxicidades das terapéuticas e na sua gestdo.
Participar nos cuidados de Enfermagem no domi-
cilio enquanto servi¢o de proximidade disponibili-
zado ao doente.

Fornecer ao doente material informativo comple-
mentar (e.g., Manual de Acolhimento do hospital/
institui¢do, guia de gestdo dos eventos secundarios
e interacoes farmacoldgicas mais comuns das tera-
péuticas que estd a receber, didrio para seu registo
de observagdes e ocorréncias, etc.).

Avaliar a adesdo do doente ao tratamento oral e, no
caso de nio adesio, avaliar os motivos. Se nio for
verificada uma mudanca de comportamento, en-
caminhar o doente para consulta de especialidade
para avalia¢do psicoldgica e cognitiva.



03. Monitoriza¢ao

Consultas de seguimento

Utilizar regularmente e sempre que possivel o Ter-
moémetro de Distress* para avaliar o sofrimento
emocional e as necessidades psicossociais do doente
na sua experiéncia com cancro, referenciando-o para
as especialidades adequadas sempre que necessdrio.
Participar na avaliagdo fisica e emocional do doente
antes de cada ciclo de tratamento.
Realizar consultas e contactos de acompanhamen-
to de Enfermagem em momentos chave da jornada
do doente, nomeadamente:
— consultas presenciais antes de cada ciclo de
tratamento, no primeiro ciclo de tratamento
e eventualmente noutros ciclos de tratamen-
to consoante as necessidades identificadas;
— contactos telefénicos intermédios para avalia-
¢do de sintomas e adesfo a terapéuticas orais;
— consultas (presenciais ou remotas) aquando
das avaliagbes clinicas e analiticas, progra-
mando as intervencdes seguintes em fungio
dos resultados das mesmas.
Informar o médico assistente quando forem iden-
tificados sintomas ou eventos adversos de grau 22%.
Participar na avaliagio do risco nutricional do
doente, priorizando a identificagio do doente em
risco nutricional e encaminhando-o para o nutri-
cionista para implementacio de medidas dirigidas.
Participar na articulagdo com os Cuidados de Sau-
de Primdrios nesta fase da jornada do doente, no-
meadamente fazendo a articulagio com os centros
de satide (por email ou outro canal de comunica-
¢d0) 0 mais precocemente possivel.

Integragio de cuidados hospitalares e comunitarios

Promover formagées periédicas sobre acompanha-
mento de doengas crénicas, comunicagio, cuidados
de fim de vida e outros.
Apoiar o doente na sua articulagio com a rede de
suporte da drea de residéncia (assisténcia social,
apoio psico-oncolégico, farmdcia comunitdria, cui-
dados paliativos), nomeadamente:
— esclarecendo-o e orientando-o face as suas
diversas necessidades;
— otimizando a articulagio entre o apoio social
hospitalar e o apoio social comunitirio, de
modo a dar continuidade aos tratamentos.

* Identificar o doente em risco social (e.g., situagdes
de desnutri¢io associadas a condigbes socioecond-
micos, entre outras) e dar-lhe apoio reforgado para
uma melhor integra¢io entre servico social hospi-
talar e comunitdrio.

04. Linhas avanc¢adas de tratamento

* Realizar uma avaliagio sistemdtica das necessida-
des fisicas, psicoldgicas e sociais do doente, con-
tribuindo para o diagndstico, intervengio e enca-
minhamento precoce e permitindo uma resposta
célere, quer em contexto de consulta, quer de vida
quotidiana.

Acompanhamento de longos sobreviventes

* Educar o doente sobre cuidados fisicos e psicold-
gicos e habitos de vida sauddveis em contexto de
longa sobrevivéncia.

* Participar ativamente na monitoriza¢io das toxici-
dades decorrentes dos tratamentos.

* Fazer uma avaliacio regular das necessidades psi-
colégicas e sociais do doente na fase pés-tratamen-
to, com os seguintes objetivos:

— otimizar as suas competéncias e recursos pes-
soais para a recuperagio dos efeitos secunda-
rios do tratamento;

— orientd-lo sobre o seu papel ativo na promo-
¢do da prépria saide e QdVRS e na apren-
dizagem de técnicas de gestdo de stress e do
medo de recidiva da doenga.

Acolhimento de doentes de outras institui¢des

* Fazer uma avaliagio inicial do conhecimento do
doente sobre a sua condi¢io de satude e sobre o tra-
tamento proposto.

* Fazer uma avaliagio inicial do sofrimento psicol4-
gico e das necessidades psicossociais do doente que
transita de outra institui¢do através do Termdéme-
tro de Distress**, referenciando-o de seguida inter-
namente para os elementos da equipa multidisci-
plinar cuja necessidade foi identificada.

* Fazer uma avaliagio inicial das necessidades fisicas
e funcionais do doente, referenciando-o interna-
mente as diferentes especialidades.
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05. Elementos integradores na jornada do
doente

Os elementos integradores na jornada do doente sio
elementos transversais as vérias fases do continuo de cui-
dados, relativamente aos quais o enfermeiro oncologista,
por ser o elemento da equipa multidisciplinar com maior
proximidade ao doente e familiar/cuidador e, consequen-
temente, maior possibilidade de identificar as suas neces-
sidades, tem um papel preponderante®.

Foram considerados 9 elementos integradores na jor-
nada da pessoa com cancro da mama avangado passiveis
de intervengio e otimiza¢do: competéncias de comuni-
cago e comunicagdo com o doente; agilizagio hospitalar
em funcio do doente; informagio fornecida ao doente;
equipa centrada no doente e cuidador principal; Enfer-
meiro Gestor do Doente; apoio psico-oncolégico; apoio
social/comunitdrio e familiar; cuidados de suporte e tera-
péuticas complementares; e cuidados paliativos.

Competéncias de comunicacio

* Realizar formagio em competéncias bisicas e

avangadas de comunicagio, com os objetivos de:

— otimizar a comunicagio com o doente/cui-
dador, em particular no que se refere a gestio
das emogdes do doente, utilizagio de empa-
tia, comunica¢io de mds noticias e comuni-
cagdo em fases avangadas da doenga e fim de
vida.

— otimizar a comunica¢io entre elementos da
equipa multidisciplinar e como ferramenta
de gestdo de conflitos, particularmente em
contexto de urgéncia.

*  DParticipar em sessdes hospitalares periédicas de
discussio de casos de comunica¢do dificil, em
colaboragio com a equipa de Psico-Oncologia,
como forma de treino e preparagio para situages
semelhantes em contexto real.

*  Participar em sessdes de treino e workshops com
especialistas sobre comunica¢do profissional de
saide-doente.

*  Definir que temas devem ser abordados com o
doente e de que forma essa abordagem deve ser
feita, de modo a assegurar que a informagio pres-
tada € coerente, atualizada, precisa e unissona.

*  Criar um canal de comunicagfo prioritdrio entre
o médico oncologista e o enfermeiro oncologista.
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Agilizagao hospitalar em fungao do doente e consi-

deragées ético-deontoldgicas

* Fazer cumprir o principio da confidencialidade,
assegurando a confidencialidade da informagio
do doente durante o acompanhamento telefénico
e presencial, identificando quem € o seu acompa-
nhante formal e transmitindo informagio apenas a
quem o doente autorizou previamente.

* Transmitir informagio de diagnéstico/prognéstico
apenas em contexto presencial.

* Aquando da realizagio de contactos telefénicos
com o doente, garantir a sua correta identificacio
(e.g., através do Numero de Identificagio Fiscal
[NIF]), garantindo que nio é transmitida informa-
¢do confidencial a outra pessoa que nio o préprio.

* Relembrar o doente que pode encontrar informa-
¢do e contactos Uteis no Manual de Acolhimento
ao Doente.

Informagio fornecida ao doente

* Entregar ao doente no final de cada consulta um
resumo do plano terapéutico proposto, idealmente
elaborado de forma automadtica pelo sistema infor-
matico e revisto pelo enfermeiro.

Equipa centrada no doente e cuidador principal

* Integrar uma equipa multidisciplinar core do
doente, que esteja presente no hospital e o acom-
panhe ao longo de todo o seu percurso hospitalar.

*  Participar na avaliagio regular e protocolada das
necessidades do doente utilizando as ferramentas
de triagem de problemas fisicos, emocionais, so-
ciofamiliares, etc. disponiveis para tal.

— Realizar a avaliacio inicial o mais cedo possi-
vel, de forma a identificar situagdes de risco e
intervir precocemente.

— Aplicar o Termémetro de Distress®* para
identificar o doente com necessidades espe-
cificas na sua experiéncia com cancro, refe-
renciando-os de seguida para as respetivas
especialidades (cuidados paliativos, psicols-
gicos, sociais, nutricionais, etc.).

— Encaminhar o doente para consulta de Psi-
co-Oncologia (com ou sem a presenga do
familiar/cuidador) nos casos em que ¢ identi-
ficada essa necessidade.

*  Participar na avaliagio geridtrica compreensiva
do doente idoso de acordo com as recomenda-



¢oes da Sociedade Internacional de Oncogeriatria
(SIOG)*"3® para definir o seu perfil de fragilidade.
Efetuar uma avaliagio do risco nutricional do
doente através da ferramenta Patient-Generated
Subjective Global Assessment (PG-SGA)¥, defi-
nindo a prioridade de referenciac¢io para o nu-
tricionista.

Participar na avaliacio do risco metabdlico e car-
diovascular antes do inicio do tratamento onco-
légico, em articulagdo com as especialidades de
Medicina Geral e Familiar/Medicina Interna/
Cardiologia/Endocrinologia/outras que se justi-
fiquem de acordo com o parecer da Oncologia
Meédica.

Participar na avaliagdo da adesdo 4 terapéutica e
na gestio de efeitos adversos da mesma, moni-
torizando o doente e disponibilizando-lhe bro-
churas e materiais informativos sobre as suas te-
rapéuticas.

Enfermeiro Gestor do Doente

Implementar a figura do Enfermeiro Gestor do
Doente (designagio adaptada de Nurse Naviga-
tor, figura ji prevista em virios contextos de sai-
de*™*) como o enfermeiro responsavel por receber
o doente na sua primeira consulta hospitalar, ga-
rantir a acessibilidade aos cuidados, agilizar todos
os procedimentos administrativos e burocréticos
associados ao seu percurso nos servicos hospitala-
res dai em diante e orientar o doente em todos os
aspetos necessdrios da gestdo da sua doenca.
Garantir que o Enfermeiro Gestor do Doente
tem formagio nas vertentes médica e cirtrgica
da Oncologia, bem como em comunica¢io com
o doente e familiares/cuidadores.

Instituir uma razdo Enfermeiro Gestor do Doen-
te/doente que permita a prestagio de cuidados
diferenciados e especializados ao préprio e a fa-
miliares/cuidadores.

Atribuir a0 Enfermeiro Gestor do Doente as se-
guintes competéncias:

— entregar ao doente na primeira consulta hos-
pitalar o Manual de Acolhimento ao Doente
ou uma brochura com contactos e conselhos
relevantes para a sua jornada;

— articular as consultas das diferentes especiali-
dades médicas e ndo médicas de modo a mi-
nimizar o ntimero de desloca¢des do doente
ao hospital;

— informar o doente sobre a Diretiva Antecipa-
da de Vontade (DAV)* enquanto ferramen-
ta de declaragio antecipada dos cuidados que
deseja ou ndo receber em situagio de incapa-
cidade de expressar a vontade pessoal de for-
ma auténoma, ou seja, em situagio de quase
morte ou incapacidade fisica ou mental;

— informar o doente sobre o direito a uma se-
gunda opinido médica;

— sensibilizar o doente para a importancia de
ter apoio e acompanhamento por parte de
um familiar/cuidador ao longo da sua jorna-
da;

— solicitar ao doente a nomeagio de um fa-
miliar/cuidador de referéncia que fique
registado no seu processo e garanta o seu
acompanhamento e a comunicagio com os
profissionais de satide no futuro;

— sensibilizar o doente para o papel ativo que
deve ter na promogio da sua QdVRS e bem-
-estar e na abordagem a sua doenca;

— referenciar o doente para as especialidades
passiveis de colmatar as suas necessidades;

— disponibilizar ao familiar/cuidador os mes-
mos procedimentos de apoio psicolégico que
sdo oferecidos ao doente;

— disponibilizar ao familiar/cuidador acompa-
nhamento e apoio no processo de luto.

Integracdo de novos enfermeiros na equipa de enfermeiros

oncologistas

Elaborar procedimentos de integracdo de novos
elementos na equipa multidisciplinar, fornecendo
formagio adequada para essa integragio.
Realizar sessdes de formagio regulares (no mini-
mo, bienais) para atualizagio de contetdos técni-
co-cientificos e sobre comunicagio.

Promover sessdes de formagio regulares entre
profissionais de saude (por exemplo, de enfermei-
ros paliativos para enfermeiros oncologistas) para
uma continuidade de cuidados.

Apoio psico-oncolégico

Disponibilizar ao doente e familiar/cuidador
acesso a consulta de Psico-Oncologia desde o
inicio do seu acompanhamento hospitalar, dan-
do-lhe ferramentas para gerir da melhor forma o
impacto emocional da doenga.
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Na indisponibilidade de apoio psico-oncolégico
especializado, fazer a articulagio com os recursos
disponiveis na comunidade capazes de prestar da
melhor forma esse apoio psicolégico especializa-
do (Centros de Sadde, Liga Portuguesa Contra o
Cancro [LPCC], Associa¢oes de Doentes, etc.).
Desmistificar o 4mbito da Psico-Oncologia e as
func¢des desses especialistas na equipa multidisci-
plinar, indicando ao doente informagéo sobre o
assunto no Manual de Acolhimento ao Doente
e/ou em folhetos/brochuras.

Fazer uma avalia¢io regular do sofrimento psico-
16gico e das necessidades psicossociais do doente
e fornecer-lhe apoio psicolégico especializado na
instituigdo onde é seguido.

Apoio social/comunitério e familiar

Realizar formacdo sobre os direitos dos doentes.
Esclarecer o doente sobre os seus direitos, enca-
minhando-o para a consulta de Assisténcia So-
cial, para Associagbes de Doentes ou para outros
profissionais de satde identificados como neces-
sdrios.

Identificar o familiar/cuidador do doente no ini-
cio da sua jornada e envolvé-lo desde o inicio e ao
longo de toda a trajetéria do doente.
Disponibilizar ao familiar/cuidador informagio
relevante, nomeadamente sobre a doenga, direitos
do doente, estruturas de apoio social e comuni-
tario, etc.

Realizar pontos de situagio periédicos com o fa-
miliar/cuidador sobre o doente e a doenga.
Capacitar e educar o familiar/cuidador para con-
tribuir para a QdVRS e seguranc¢a do doente, ha-
bilitando-o para ser capaz de:

— fazer uma gestio eficaz da dor e fadiga;

— promover uma nutri¢do e higieniza¢io ade-
quadas;

— identificar e minimizar o risco de infe¢do e
outras complicacbes associadas 4 doenga, as
comorbilidades do doente e ao tratamento
(particularmente em contexto de maior de-
pendéncia de cuidados de terceiros).

Desenvolver iniciativas de formagio e suporte ao
cuidador (e.g., projeto Cuidar de Quem Cuida,
que capacita institui¢Ges locais para a intervengio
junto de cuidadores informais [https://cuidarde-
quemcuida.com/]).

Cuidados de suporte e terapéuticas complementares

Realizar formagio sobre terapéuticas comple-
mentares, seus potenciais riscos e beneficios, e
quais sio recomendadas e desaconselhadas no
cancro da mama avangado.
Informar o doente e o seu familiar/cuidador so-
bre a existéncia de terapéuticas complementares
e integrativas e encaminhd-lo para profissionais
certificados qualificados nas terapéuticas que estd
interessado em receber.
Solicitar ao doente informagio sobre terapéuticas
complementares que esteja a receber, analisando a
possibilidade de interagdes deletérias entre estas e
as suas terapéuticas oncoldgicas’.
Recomendar ao doente a pritica de exercicio fi-
sico sempre que possivel, encaminhando-o para
um profissional do exercicio fisico que prescreva
um plano personalizado/adaptado a sua condigio.
— Recomendagio geral: 30 minutos de ativi-
dade aerdbica de intensidade moderada 3
vezes/semana e 20-30 minutes de treino de
resisténcia 2 vezes/semana*®.

Cuidados Paliativos

Integrar a equipa multidisciplinar de cuidados
paliativos do hospital.
Realizar formagdo sobre a defini¢cio e o dmbito
de intervencdo dos cuidados paliativos.
Esclarecer o doente e familiar/cuidador sobre a
defini¢do e o 4mbito de intervencdo dos cuidados
paliativos, explicando que estdo associados a uma
melhoria da QdVRS e do controlo sintomdtico, a
ganhos fisicos e psicol6gicos e a uma redugio das
hospitalizagdes e (sobre)utilizagdo dos servigos
de satde, devendo por isso ser introduzidos na
jornada do doente o mais precocemente possivel.
— Identificar essa informa¢io no Manual de
Acolhimento ao Doente, juntamente com a
identifica¢do e fung¢io dos virios membros da
equipa multidisciplinar de cuidados paliati-
VOs.
Propor o doente para cuidados paliativos quan-
do tal se justificar, & semelhanca do que é feito
para o apoio social e psicolégico, promovendo
o contacto direto com essa equipa para doentes
que se encontravam com a doenca estabilizada e
sofrem um agravamento sibito da mesma e para
doentes em grande sofrimento fisico, emocional
ou espiritual.


about:blank
about:blank

*  Capacitar o doente e o familiar/cuidador para a
complexidade da doenga e sua progressio, para
as vérias fases da jornada do doente e para o fim
de vida, através de uma comunicagio adequada e
adaptada.

*  Participar na conferéncia familiar com o doente e
familiar/cuidador, a realizar sempre que for iden-
tificada a necessidade de partilha de informacio
significativa sobre o diagndstico, prognéstico e
organizagio/transi¢io de cuidados.

06. Resultados Reportados Selos Doentes
(Patient-Reported Outcomes, PROs)

Tendo por base as recomendagdes do ICHOM?, os
seguintes items devem ser avaliados por rotina nas pessoas
com cancro da mama avangado, enquanto aspetos que os
preocupam particularmente:

* Complicagdes agudas do tratamento — Registar
com base no tipo de terapéutica ou a¢io necessi-
ria para corrigir a complicagdo, conforme descri-
to na Classificagio Clavien-Dindo e no Common
Terminology Criteria for Adverse Events (CTCAE)
v5.0.4%,

* Depressio e ansiedade — Avaliar através da Escala
de Ansiedade e Depressio (HADS)*.

* Dor e fadiga — Avaliar através do questiondrio
principal do Questiondrio de Qualidade de Vida
da EORTC (EORTC QLQ-C30)*.

* Imagem corporal [inclui a satisfagio com a ima-
gem corporal e com a(s) mama(s)]

— Auvaliar através do médulo do Questionario
de Qualidade de Vida da EORTC especi-
fico de cancro da mama (EORTC QLQ-
-BR45)* e do médulo relativo 2 satisfagio
com a(s) mama(s) (BREAST-Q2.0)%1,

* Sintomas no brago € na mama — Avaliar através do
médulo do Questiondrio de Qualidade de Vida da
EORTTC especifico de cancro da mama (EORTC
QLQ-BR45)¥.

* Sintomas vasomotores, neuropatia, artralgia — Ava-
liar através do médulo do Questionério de Quali-
dade de Vida da EORTC especifico de cancro da
mama (EORTC QLQ-BR45)¥.

* Disfunggo sexual (inclui o funcionamento sexual e
sintomas vaginais) — Avaliar através do Questiond-
rio de Qualidade de Vida da EORTC especifico
de cancro da mama (EORTC QLQ-BR45)¥.

* Qualidade de vida relacionada com a satide (inclui
o funcionamento fisico, emocional, cognitivo e so-
cial, a capacidade para trabalhar e o bem-estar ge-
ral) — Avaliar através do questiondrio principal do
Questiondrio de Qualidade de Vida da EORTC
(EORTC QLQ-C30)*.

* Estado vital — Avaliar através da sobrevivéncia glo-
bal e sobrevivéncia especifica de causa.

Concluséao

O enfermeiro oncologista tem um papel central nos
cuidados & pessoa com cancro da mama avancado. Devi-
do & sua proximidade ao doente e familiares/cuidadores e
aos seus conhecimentos clinicos especificos de Oncologia,
estd numa posi¢o privilegiada para lhes oferecer assistén-
cia individualizada para ultrapassar barreiras nos servigos
de satde, por um lado, e educagio e recursos para facilitar
a tomada de decisio informada e o acesso atempado a
cuidados de satde e psicossociais de qualidade ao longo
do continuo de cuidados, por outro. A implementagio das
medidas propostas pode contribuir grandemente nesse
sentido. No entanto, tal s6 é possivel no contexto de uma
equipa multidisciplinar, em que as vdrias disciplinas tra-
balham de forma integrada e coordenada para otimizar a
jornada da pessoa com cancro da mama avangado.
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