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RESUMO: A partir do diagnéstico de necessidades neste grupo de doentes, com o trabalho de um
grupo alargado de especialistas na drea, criou-se um modelo de intervencao, chamado U-Care. Este
modelo define um programa que pretende satisfazer necessidades individuais, numa perspetiva
multidimensional (fisica, psicossocial e espiritual), no decurso da doenca, mesmo quando se esgo-
tam as alternativas de tratamento e o foco passa a ser exclusivamente o controlo sintomatico. Este
modelo poderd ainda contribuir para colmatar a lacuna que existe na pratica de enfermagem rela-
tivamente a adoc¢do de novas metodologias e ferramentas de apoio a doenca avangada da mama,
reduzindo o sofrimento da doente e a carga sintomdtica fisica e psicossocial.

PALAVRAS-CHAVE: Cancro mama avancgado; Modelo cuidados.

ABSTRACT: From the diagnosis of needs in this group of patients, with the work of a large group of
experts in the area, an intervention model called U-Care was created. This model defines a program
that aims to satisfy individual needs, from a multidimensional perspective (physical, psychosocial
and spiritual), in the course of the disease, even when treatment alternatives are exhausted and the
focus becomes exclusively symptomatic control. This model may also contribute to fill the gap that
exists in nursing practice regarding the adoption of new methodologies and tools to support advanced
breast disease, reducing the patient’s suffering and the physical and psychosocial symptomatic
burden.

Keywords: Advanced breast cancer; Care model.
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1. Ambito

Dados epidemioldgicos estimaram uma incidéncia de
117 novos casos de cancro da mama por 100.000 mulheres,
em 2018, em Portugal (Ferlay et al., 2018). Esta doenga acar-
reta desafios relacionados com os procedimentos médicos,
mas também com os seus efeitos secunddrios a nivel cogni-
tivo (Pendergrass, Targum, & Harrison, 2018), reprodutivo
e sexual (Lospresti, Rizack & Dizon, 2018), podendo causar
uma disrupgio do funcionamento ocupacional e familiar.

Mais especificamente, a presenca de um cancro da mama
metastatico, associado com um maior risco de mortalidade e
pior funcionalidade (Wyatt et al., 2014), levanta preocupagdes
psicossociais especificas. Apesar dos progressos nas opgdes
terapéuticas promoverem atualmente um maior controlo da
doenga avangada (Vila et al., 2017), viver com cancro metasta-
tico conduz ao medo de progressio e incapacidade no futuro.
Para muitas doentes, a dor é um fator de ansiedade entendida
como um indicador da progressio da doenca (Mosher et al.,
2013). Principalmente pacientes em idade mais jovem (<40
anos), apresentam vulnerabilidade psicolégica reportando
sintomatologia depressiva e ansiedade apés um diagndstico
de cancro da mama metastitico (Park et al., 2018). Adicio-
nalmente, este diagndstico é cada vez mais comum em idade
ativa e doentes em estadio avangado, devido 2 oscilagio da
sintomatologia, deparam-se com inseguran¢a no emprego e
restrigdes na realizagio das atividades laborais (Tevaarwerk
et al., 2016) que podem levar a uma interrup¢io da vida pro-
fissional. No entanto, manter o trabalho poderd ser um meio
para estas doentes obterem suporte social e emocional e para
criar estrutura e ordem na vida quotidiana (Rasmussen &
Elverda, 2008).

De acordo com as recomendagbes da ESMO - Euro-
pean Society for Medical Oncology (Cardoso et al., 2018),
os sintomas e efeitos colaterais experienciados ao longo das
terapéuticas, no cancro da mama metastdtico, devem ser cui-
dadosamente monitorizados para caracterizar as toxicidades e
permitir uma intervengio precoce tendo em vista uma melhor
qualidade de vida. Baseado sobre essa orientagio, este projeto
objetivou o desenvolvimento de um modelo de intervengio
direcionado para as mulheres com cancro de mama metasta-
tico e em progressdo, denominado U-Care.

O atual estado da arte estd muito centrado no tratamento
medicamentoso para o controlo da sintomatologia fisica, con-
tudo a intervencio de enfermagem, ao longo do continuum

de doenga, baseia-se numa visdo holistica do doente e fami-
lia. Esta visao aliada a uma acessibilidade facilitada e a uma
maior proximidade com o doente permite um apoio efetivo,
centrado na decisdo informada e promogio da qualidade de
vida. Em geral, estudos sugerem que intervenges de suporte
psicoeducacional em grupo promovem a diminui¢io do dis-
tress psicolégico e aumentam a percecio de alteragdes positi-
vas em pacientes de cancro da mama (Cipolleta, Simonato &
Faccio, 2019). Contudo, pouco ¢ conhecido sobre programas
dirigidos ao cancro de mama avangado. Apenas um estudo de
revisio de Mustafa et al. (2013) aponta para os efeitos a curto-
-prazo (e.g. 1 ano) de intervengdes focadas em aspetos psi-
colégicos na redugio da dor e melhor funcionamento social.
Embora as intervencdes em grupo possam favorecer o suporte
relacional através da criagdo de uma rede, num cancro metas-
tatico, fragilidades individuais podem nfo estar a ser respon-
didas justificando a auséncia de efeitos mais duradouros sobre
resultados psicossociais.

O Modelo U-Care define assim um programa que pre-
tende satisfazer necessidades individuais, numa perspetiva
multidimensional (fisica, psicossocial e espiritual), no decurso
da doenga, mesmo quando se esgotam as alternativas de tra-
tamento e o foco passa a ser exclusivamente o controlo sin-
tomatico. Para o efeito, foram estabelecidos como objetivos
especificos do modelo:

1. Diminuir a sintomatologia fisica;

2. Diminuir a sintomatologia depressiva e promover
estratégias de coping contribuindo para melhorar
o ajustamento psicoldgico e a qualidade de vida da
mulher;

3. Potenciar a satisfagio de necessidades informacionais
minimizando as preocupagdes relacionadas 4 doenga
e as terapéuticas;

4. Promover habitos de vida mais adequados relacio-
nados com a dieta alimentar e a prética de atividade
fisica.

O presente estudo apresenta o processo de defini¢do
do modelo propondo um algoritmo para uma intervengio,
em meio hospitalar e domicilidrio, dirigida a necessidades
especificas.

2. Metodologia
Na construgio do modelo de intervencio, planeamos
duas fases: A Fase 1, de formagio dos intervenientes, en-
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volvidos na constru¢do do modelo, direcionada para os

objetivos do programa; e a Fase I, a fase de construgio e
defini¢do do Modelo.

2.1 Participantes

O Projeto incluiu um grupo de sete enfermeiros, de
diferentes institui¢des, com experiéncia no tratamento e
seguimento de doentes com cancro da mama metastéti-
co. O grupo de peritos foi constituido por enfermeiros(as)
do IPO Porto, Lisboa e Coimbra, a Fundagdo Champali-
maud, Hospital Gaia, CHLO - Hospital S. Francisco Xa-
vier e ULSAM Viana Castelo. A equipa para a defini¢io
do modelo incluiu também duas Psic6logas Clinicas com
experiéncia clinica e de investigagio nesta drea e um espe-
cialista em estatistica.

2.2. Etapas de Desenvolvimento do

Modelo U-Care

Paraadefinigio doModelo,numa primeira fase (FaseI),
o grupo de sete enfermeiros expers em oncologia passaram
por um processo de formagio sobre a doenga centrada nas
dificuldades e necessidades de mulheres diagnosticadas
com cancro da mama metastitico e potenciais estratégicas
a adotar nos contactos individuais presenciais e a distancia.

Numa segunda fase (Fase II), recorreu-se a utilizagdo
do focus group envolvendo os enfermeiros e os profissio-
nais da drea da psicologia e da estatistica. Esse método
permitiu a defini¢do de diferentes dimensdes a que a in-
tervencdo deveria dar resposta, a defini¢io do meio para a
entrega da intervencio, nimero de sessdes e duragio, bem
como instrumentos a incluir para a avaliagio da eficdcia do
modelo. O modelo final foi aprovado por unanimidade.

3. Definicao do Modelo de Intervencao

Na Fase II, fase de construgio do Modelo, definiram-
-se 4 dimensdes de intervengio: Dimensio fisica/Controlo
de sintomas; Dimensio Espiritual; Dimensdo Social e Psi-
colégica. Para cada contacto com a doente, seja este presen-
cial ou telefénico, o Enfermeiro devera avaliar as 4 dimen-
soes em fungio das necessidades elencadas pela doente.

Dentro de cada dimensio, definiram-se, por consenso,
as varidveis a considerar e as intervengées de enfermagem
para cada varidvel de forma a dar uma resposta individu-
alizada a cada doente. S6 ocorrerd uma intervengio nas
dimensdes e nos problemas que a doente referir em cada
contacto/consulta.
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O quadro seguinte descreve as varidveis definidas em
consenso para cada dimensio:

GASTROINTESTINAIS: nduseas, vomitos, diarreia,
obstipacdo, mucosite, perda de apetite, solucos,
perda de peso, difuncao deglutir;

RESPIRATORIOS: dispneia;

MUSCULO-ESQUELETICOS: dor intensa, edema,
astenia, fadiga, anemia, perda de massa muscular
DERMATOLOGICOS: sindrome palmo-plantar, rash,
formigueiro/parestesias, equimoses/petéquias;
NEUROLGGICOS: alteracdes visuais, confusdo mental,
sonoléncia, alteragoes auditivas, disfun¢ao sexual.

Sindromes depressivos, nervosismo, angstia,
tristeza, insonias, desinteresse, insatisfagdo;
Fantasias, medo, panico, ansiedade e preocupacao,
distresse emocional;

Alteracdes humor, lidar com a imagem corporal,
vergonha, inutilidade, culpa;

Sintomas distresse pés-traumatico, desesperanca,
baixa autoestima, suicidio, delirio.

Psicolégica

Medo morte, perda da fé/crenca e valores,
perda significado/sentido da vida;
Desesperanca, sentido da vida, crescimento
pos-traumatico.

Alteracoes imagem social, alteracdes atividade
laboral, dificuldades financeiras;

Dificuldade em gerir informagdo/comunicagao;
Isolamento social, dificuldade cuidar da casa,
dificuldade conjugal, conflitos;

Falta comunicacdo com familia e amigos,
afastamento familia e amigos.

Depois de definidas as Dimensées a incluir na avalia-
¢do de cada contacto, procedeu-se a discussdo do Modelo
estrutural de intervengio.

Delimitaram-se os tempos de Intervencio, organiza-
dos por 5 momentos distintos. Um primeiro momento
presencial (avaliagdo inicial), uma avaliagio presencial in-
termédia com refor¢o da informacgio/Educagio da doen-
te, uma série de 6 contactos telefénicos quinzenais e um
ultimo momento presencial (avaliagio final). O diagrama
seguinte define as fases de contacto com as doentes:

Nos trés momentos presenciais, serdo aplicados dois
instrumentos para avaliagdo da sintomatologia depressiva
e da qualidade de vida. No final, serd ainda avaliada a sa-
tisfacdo e o impacto global do programa, através de duas
questdes categoriais, numa escala de Likert. Para testar a
eficicia da intervencio baseada no modelo, serd também
avaliado um grupo de controlo que integrard doentes com
caracteristicas sociodemogréficas e clinicas idénticas, que
ndo serdo submetidas a intervengio.
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Para facilitar o registo e o diagnéstico da sintomato-
logia identificada pela doente em cada dimensio, assim
como definir a melhor estratégia de intervencio, foi criada
uma plataforma informdtica com uma drvore de decisdo,
conforme os sintomas detetados pelo profissional. Esta
plataforma permitird maior eficicia e rapidez na decisdo
assim como a uniformizagio da linguagem utilizada pelos
diferentes centros.

3. 1. Instrumentos

Para avaliagdo da eficicia do programa, com base no
modelo proposto, foi planeada a utilizagio de dois ins-
trumentos de avaliagdo validados para a populagio por-
tuguesa, nomeadamente o European Organization for
Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questio-
nnaire Core-30 (EORTC QLQ-C30, version 3; versio
Portuguesa por Pais-Ribeiro, Pinto & Santos, 2008) ¢ o
Patient Health Questionnaire (PHQ-9; versio Portuguesa
por Torres, Monteiro, Pereira, & Albuquerque, 2016). Foi
proposta ainda a avaliagio da satisfagdo com o programa
no final da intervengio.

Qualidade de Vida Relacionada com a Saiide: O EOR-
TC QLQ-C30 ¢ um questiondrio desenvolvido para ava-
liar a qualidade de vida (QdV) relacionada com a satde,
percecionado pelas doentes com doenga oncoldgica. E
apropriado desde o momento do diagndstico até a sobre-
vivéncia de longo prazo. E constituido por 30 questoes,
incluindo 5 escalas funcionais (de funcionamento fisico,
social, emocional, cognitivo e de papel), 3 escalas de sin-
tomas (de fadiga, dor, ndusea e vomitos) e para uma escala
de avaliagio da condigdo global (saude e QdV). Os valo-
res mais elevados nas escalas funcionais e na escala de es-
tado de satde ou QdV global indicam um melhor nivel de

Objetivo

Avaliar o impacto da
enfermagem oncolégica na
evolugdo da Qualidade de
Vida, em doentes com cancro
da mama avancado, com
recurso a utilizagao da
intervencéo do projeto
U-Care.

AMBOS OS GRUPOS
- C30 - Questionario 3
- PHQ9 - Questiondrio 2

funcionamento ou QdV, enquanto os valores mais eleva-
dos nas escalas de sintomas ou de um tnico item indicam
um maior nivel de sintomatologia ou problemas.

A maioria dos itens sio avaliados por uma escala tipo
Likert de 4 pontos (nfo, um pouco, bastante e muito),
com a exce¢do dos dois itens da subescala de saude global
e QdV, que usam uma escala modificada analdgica linear
de 7 pontos (em que 1 ¢ ‘péssima’e 7 ‘6tima’). A pontuagio
¢ padronizada e varia entre 0 e 100.

Sintomatologia Depressiva: Os doentes com cancro
avancado estdo frequentemente sujeitos a alguma labili-
dade nas suas emogdes, podendo experienciar sentimen-
tos de tristeza, medo, raiva e revolta, ficando em potencial
risco de desenvolver depressio, o que ird condicionar cer-
tamente a sua qualidade de vida. Para avaliar a presenca
deste sintoma, optou-se pelo PHQ-9. Este instrumento
(PHQ-9) constitui-se de nove perguntas que avaliam a
presenca de cada um dos sintomas para o episédio de de-
pressdo major, descritos no Manual Diagnéstico e Esta-
tistico dos Transtornos Mentais (DSM-IV'). Os nove sin-
tomas consistem em humor deprimido, anedonia (perda
de interesse ou prazer em fazer as coisas), problemas com
0 sono, cansago ou falta de energia, mudanga no apetite
ou peso, sentimento de culpa ou inutilidade, problemas de
concentragio, sentir-se lento ou inquieto e pensamentos
suicidas.

A frequéncia de cada sintoma nas tltimas duas sema-
nas ¢ avaliada em uma escala Likert de 0 a 3 correspon-
dendo as respostas “nenhuma vez”, “virios dias”, “mais da
metade dos dias” e “quase todos os dias”, respetivamente.
O questiondrio ainda inclui uma décima pergunta que
avalia a interferéncia desses sintomas no desempenho de
atividades didrias, como trabalhar e estudar.
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Satisfagio e impacto do programa: A avaliagio da satis-
fagdo e impacto global percecionado pelas doentes rela-
tivamente ao modelo aplicado. Envolverd duas questdes
numa escala de Liquert.

Limitacées do Modelo

Algumas limitacées na implementagio do modelo
proposto sdo dignas de nota.

Primeiro, as doentes podem nio aderir ao programa
completo (16 semanas) por dificuldade no contacto tele-
fénico ou por impossibilidade de poderem deslocar-se ao
Hospital, nos momentos das consultas presenciais.

Segundo, para identificar as altera¢es sintomiticas de
cada dimensdo durante os contactos, o profissional terd de
ter experiéncia na intervengio junto de doentes com can-
cro da mama avangado, reconhecendo suas necessidades,
e ter expertise na condugio de uma entrevista clinica. Estes
fatores facilitaram a recetividade da doente para expres-
sar os sintomas que mais a afetam, dentro de cada uma
das dimensdes estabelecidas no modelo, possibilitando
uma definigdo da estratégia de intervengio e, constante
readaptagio.

Terceiro, a utilizagio de um suporte informdtico nas
consultas presenciais e telefénicas pode ser um obsticulo
em determinados centros. Para colmatar esta fragilidade
do modelo, a utilizagdo desta plataforma no sistema an-
droide ou iOS poderi ser uma boa alternativa.

Quarto, o tempo despendido em cada uma destas in-
tervengdes prevé-se que seja no minimo de 15 minutos,
o que pode representar um constrangimento em alguns
centros em que as equipas jd tém dificuldade em realiza-
rem todas as atividades exigidas pela pratica clinica.

Por dltimo, importa ainda considerar a progressio da
doenca avancada, que pode resultar num fim de vida infe-
rior as 16 semanas previstas.

Pertinéncia ou Relevancia do Modelo

Mulheres com cancro de mama avangado enfrentam
diversos desafios a nivel fisico, psicoldgico, social e exis-
tencial que afetam o seu ajustamento emocional e a quali-
dade de vida. Estas doentes confrontam-se com questdes
relacionadas com a diminui¢io do controlo na sua vida e
a consciencializagdo da prépria mortalidade, que contri-
buem para aumentar o distress experienciado. A falta de
abertura dos familiares e de outras pessoas significativas
para a discussdo do prognéstico também limitam o bem-
-estar destas doentes (IMosher et al., 2013). Nesse sentido,
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torna-se relevante para mulheres com cancro da mama
avancado receberem uma intervengio diferenciada em
contexto hospitalar que lhes permita, além de minimizar
a sua sintomatologia fisica, discutir aspetos relacionados
com a sua saide mental com os prestadores de cuidados
de satde (Kadan-Lottick et al., 2005).

A defini¢io do modelo de intervengio proposto nes-
te estudo baseado no principio de acompanhamento da
doente em meio hospitalar ou de preferéncia, em meio
domicilidrio, numa perspetiva multidimensional, vem dar
espago para a abordagem de aspetos psicoldgicos e emo-
cionais, podendo promover o ajustamento psicoldgico e
a qualidade de vida de mulheres confrontadas com um
diagnéstico de cancro avangada.

Este modelo poderd ainda contribuir para colmatar a
lacuna que existe na pratica de enfermagem relativamente
a adogdo de novas metodologias e ferramentas de apoio
a doenga avangada da mama, reduzindo o sofrimento da
doente e a carga sintomadtica fisica e psicossocial.

Em dltima andlise, o modelo U-Care poderd ainda
tornar o processo de referenciagio para outros servicos
mais efetivo com base no acompanhamento continuo das
necessidades reportadas pelas mulheres com cancro da
mama metastdtico ao longo da intervengio.

Conflitos de interesse
Todos os autores deste Projeto declaram ndo terem
conflitos de interesse.
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