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IGESTSAUDE - AAUTOGESTAODOS ~ COVID-19: ARESPOSTADOSERVICODE ~ DOMINIOS DOS ENFERMEIROS NOS
. PEDIATRIA DOIPO LISBOA ENSAIOS CLINICOS
SINTOMASNAPESSOAEM As alteracdes organizacionais e funcionais 0s Ensaios Clinicos, sua tipologia,
TRATAMENTO DE QUIMIOTERAPIA: doIPO Lishoa de forma a dar continuidade enquadramento regulamentar, principais
UM ESTUDO DE CONSENSOS a prestacao de cuidados médicos e de intervenientes e o papel do Enfermeiro.
Estudo desenvolvido sequndo o método de Enfermagem de qualidade, indo de encontro
Delphi (painel de peritos), com o objetivo de as necessidades especificas das criancas e
consensualizar orientacdes terapéuticas de suas familias.

suporte a autogestao dos sintomas anorexia,
dor, diarreia e obstipagao no decurso do
tratamento de quimioterapia.
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abemaciclib

Desenvolvido para ser diferente?

Verzenios € indicado para

o tratamento de mulheres

com cancro da mama localmente
avancado ou metastatico com
recetor hormonal (HR) positivo

e recetor do fator de crescimento
epidérmico humano tipo 2 (HER2-)
negativo: em combinacdo

com um inibidor da aromatase

ou fulvestrant como terapéutica
endocrina inicial, ou em mulheres
qgue receberam anteriormente
uma terapéutica enddcrina.

Este medicamento esta sujeito @ monotorizagao adicional. Isto ira permitir a rapida identificacdo de nova informacado de seguranca.

Pede-se aos profissionais de saude que notifiguem quaisquer suspeitas de reacOes adversas. Para mais informacoes contactar o representante
do titular da AIM, Lilly Portugal - Produtos Farmacéuticos, Lda. De acordo com a legislacao Portuguesa, a decisdo sobre financiamento do SNS
carece de avaliacao prévia. Medicamento sujeito a receita médica restrita.

1) Verzenios - Resumo das caracteristicas do medicamento
2) Schettini F, Del Mastro L et al. CDK 4/6 Inhibitors as Single Agent in Advanced
Solid Tumors. Front Oncol. 2018 Dec 12;8:608

Lilly Portugal - Produtos Farmacéuticos, Lda.

Torre Ocidente, Rua Galileu Galilei, N°2, Piso 7, Fracao A/D, 1500-392 LISBOA

Matriculada na Conservatoria do Registo Comercial de Cascais sob o numero Unico de matricula
e de pessoa colectiva 500165602. Sociedade por quotas com o capital de €1.650.000,00.
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INFORMAC@ES ESSENCIAIS COMPATIVEIS COM O RESUMO DAS CARACTERISTICAS DO MEDICAMENTO

V Este medicamento esta sujeito a monitorizagdo adicional. Isto ira permitir a rapida identificagdo de nova informagio de seguranga. Pede-se aos profissionais
de satde que notifiquem quaisquer suspeitas de reagdes adversas. Para saber como notificar reagdes adversas, ver “Notificagdo de suspeitas de reagdes adversas”.
Nome do medicamento Verzenios 50 mg comprimidos revestidos por pelicula. Verzenios 100 mg comprimidos revestidos por pelicula. Verzenios 150 mg
comprimidos revestidos por pelicula. Composi¢do qualitativa e quantitativa Verzenios 50 mg comprimidos revestidos por pelicula Cada comprimido
revestido por pelicula contém 50 mg de abemaciclib. Excipientes com efeito conhecido: Cada comprimido revestido por pelicula contém 14 mg de lactose
mono-hidratada. Verzenios 100 mg comprimidos revestidos por pelicula Cada comprimido revestido por pelicula contém 100 mg de abemaciclib. Excipientes
com efeito conhecido: Cada comprimido revestido por pelicula contém 28 mg de lactose mono-hidratada. Verzenios 150 mg comprimidos revestidos por
pelicula Cada comprimido revestido por pelicula contém 150 mg de abemaciclib. Excipientes com efeito conhecido: Cada comprimido revestido por pelicula
contém 42 mg de lactose mono-hidratada. Lista completa de excipientes, ver “Lista dos excipientes”. Forma farmacéutica Comprimido revestido por pelicula
(comprimido). Verzenios 50 mg comprimidos revestidos por pelicula: Comprimido bege, oval com 5,2 x 9,5 mm, gravado com “Lilly” numa das faces e “50”
na outra. Verzenios 100 mg comprimidos revestidos por pelicula: Comprimido branco, oval com 6,6 x 12,0 mm, gravado com “Lilly” numa das faces ¢ “100”
na outra. Verzenios 150 mg comprimidos revestidos por pelicula: Comprimido amarelo, oval com 7,5 x 13,7 mm, gravado com “Lilly” numa das faces e
“150” na outra. Indicacdes terapéuticas Verzenios ¢ indicado para o tratamento de mulheres com cancro da mama metastatico ou localmente avangado com
recetor hormonal (HR) positivo e recetor do fator de crescimento epidérmico humano tipo 2 (HER2-) negativo em combinag¢io com um inibidor da aromatase
ou fulvestrant como terapéutica enddcrina inicial, ou em mulheres que receberam anteriormente uma terapéutica endocrina. No caso de mulheres pré- ou
perimenopausicas, a terapéutica endocrina deve ser combinada com um agonista da hormona de libertagdo da hormona luteinizante (LHRH). Posologia e modo
de administragio A terapéutica com Verzenios deve ser iniciada e supervisionada por médicos com experiéncia na utilizagdo de terapéuticas anticancerigenas.
Posologia Verzenios em combinagdo com a terapéutica endocrina: A dose recomendada de abemaciclib é de 150 mg, duas vezes por dia, quando utilizada em
combinag@o com a terapéutica endocrina. Consulte o Resumo das Caracteristicas do Medicamento (RCM) do agente combinado da terapéutica enddcrina para a
posologia recomendada. Verzenios deve ser tomado concomitantemente, enquanto o doente obtiver beneficio clinico da terapéutica ou até ocorrer uma toxicidade
inaceitavel. Se o doente vomitar ou falhar uma dose de Verzenios, deve ser instruido a tomar a dose seguinte a hora marcada; ndo deve ser tomada uma dose
adicional. Ajustes posologicos: O tratamento de algumas reagdes adversas pode requerer a interrupgdo da dose e/ou redugdo da dose como demonstrado nas
Tabelas 1-6.

Tabela 1. Recomendacdes de ajuste posolégico em caso de reacdes adversas

Dose de Verzenios terapéutica de combinagio
Dose recomendada 150 mg, duas vezes por dia
Ajuste da primeira dose 100 mg, duas vezes por dia
Ajuste da segunda dose 50 mg, duas vezes por dia

Tabela 2. Recomendacdes de tratamento em caso de toxicidades hematolégicas O hemograma completo deve ser monitorizado antes do inicio da terapéutica
com Verzenios, a cada duas semanas nos primeiros dois meses, mensalmente nos dois meses seguintes ¢ como clinicamente indicado. Antes do inicio do
tratamento, os valores recomendados sdo: contagem absoluta de neutréfilos (ANC) >1.500/mm3, plaquetas >100.000/mm3 e hemoglobina >8 g/dL.

Toxicidade™" Recomendacdes de tratamento

Grau 1 ou 2 Naio ¢ necessario qualquer ajuste posologico.

Grau 3 Suspender a dose até a toxicidade regredir para Grau 2 ou inferior. A redugio da dose ndo ¢é necessaria.
Grau 3, recorrente; ou Grau 4 Suspender a dose até a toxicidade regredir para Grau 2 ou inferior. Retomar com a dose mais baixa seguinte.

O doente necessita da administragio de Suspender a dose de abemaciclib durante, pelo menos, 48 horas, depois de a ltima dose de fatores de

fatores de crescimento celular crescimento celular ter sido administrada ou até a toxicidade regredir para Grau 2 ou inferior. Retomar com a
dose mais baixa seguinte, a ndo ser que a dose ja tenha sido reduzida devido a toxicidade que levou a utilizagdo
do fator de crescimento.

*Critérios da Terminologia Comum para Acontecimentos Adversos (CTCAE) do National Cancer Institute (NCI) (Instituto Nacional do Cancro). ® ANC: Grau
1: ANC < LIN - 1.500/mm3; Grau 2: ANC 1000 - <1.500/mm3; Grau 3: ANC 500 - <1.000/mm3; Grau 4: ANC <500/mm3. LIN = limite inferior do normal.

Tabela 3. Recomendacdes de tratamento em caso de diarreia O tratamento com agentes antidiarreicos, como a loperamida, deve ser iniciado ao primeiro
sinal de fezes moles.

Toxicidade * Recomendacdes de tratamento
Grau 1 Naio ¢é necessario qualquer ajuste posoldgico.
Grau 2 Se a toxicidade ndo regredir em 24 horas para Grau 1 ou inferior, suspenda a dose até a resolug@o. A

redugdo da dose ndo ¢ necessaria.

Grau 2 que persiste ou reaparece, apos retoma Suspender a dose até a toxicidade regredir para Grau 1 ou inferior. Retomar com a dose mais baixa
da mesma dose, apesar das medidas de suporte. | seguinte.

Grau 3 ou 4 ou requer hospitalizagdo

*CTCAE NCIL

Tabela 4. Recomendacdes de tratamento em caso de aumento de aminotransferases A alanina aminotransferase (ALT) e a aspartato aminotransferase (AST)
devem ser monitorizadas antes do inicio da terapéutica com Verzenios, a cada duas semanas nos primeiros dois meses, mensalmente nos dois meses seguintes e
como clinicamente indicado. * CTCAE NCI. LSN = limite superior do normal.

Toxicidade * Recomendacdes de tratamento

Grau 1 (>LSN -3,0 x LSN) Grau 2 (>3,0-5,0 x LSN) Nio é necessario qualquer ajuste posologico.

Grau 2 persistente ou recorrente, ou Grau 3 (>5,0-20,0 | Suspender a dose até a toxicidade regredir para o grau inicial ou Grau 1. Retomar com a dose
x LSN) mais baixa seguinte.

Aumento da AST e/ou ALT > 3 x LSN com bilirrubina | Descontinuar o abemaciclib.
total >2 x LSN, na auséncia de colestase.

Grau 4 (>20,0 x LSN) Descontinuar abemaciclib.




Tabela 5. Recomendacdes de tratamento para doen¢a pulmonar intersticial (DPI)/pneumonite

Toxicidade * Recomendagdes de tratamento
Grau 1 ou 2. Nio ¢ necessario qualquer ajuste posologico.
Toxicidade de grau 2 persistente ou recorrente que ndo se Suspender a dose até a toxicidade regredir para grau inicial ou Grau 1 Retomar com a
resolve com as medidas de suporte méaximas para regredirw para dose mais baixa seguinte.
o grau inicial ou Grau 1 em 7 dias
Grau 3 ou 4 Descontinuar abemaciclib.
*CTCAE NCI

Tabela 6. Recomendagdes de tratamento em caso de toxicidades nao hematolégicas (excluindo diarreia, aumento de aminotransferases e doenca pulmonar
intersticial (DPI)/pneumonite)

Toxicidade * Recomendacées de tratamento
Grau 1 ou 2. Nao € necessario qualquer ajuste posologico.
Toxicidade de grau 2 persistente ou recorrente que néo se resolve com as medidas de Suspender a dose até a toxicidade regredir para Grau 1 ou inferior.
suporte maximas para regredir para o grau inicial ou Grau 1 em 7 dias Retomar com a dose mais baixa seguinte.
Grau 3 ou 4
*CTCAE NCL

Inibidores da CYP3A44: O uso concomitante de inibidores potentes da CYP3A4 deve ser evitado. Se os inibidores potentes da CYP3A4 ndo podem ser evitados, a
dose de abemaciclib deve ser reduzida para 100 mg duas vezes por dia. Doentes que tenham a sua dose de abemaciclib reduzida para 100 mg duas vezes por dia e
em que a coadministragdo de um inibidor potente da CYP3A4 ndo pode ser evitada, a dose de abemaciclib deve ser ainda mais reduzida para 50 mg duas vezes por
dia. Doentes que tenham a sua dose de abemaciclib reduzida para 50 mg duas vezes por dia e em que a coadministragdo de um inibidor potente da CYP3A4 ndo
pode ser evitada, a dose de abemaciclib deve ser mantida com uma monitoriza¢do rigorosa de sinais de toxicidade. Alternativamente, a dose de abemaciclib pode ser
reduzida para 50 mg uma vez por dia ou descontinuada. Se o inibidor da CYP3A4 for descontinuado, a dose de abemaciclib deve ser aumentada para a dose utilizada
antes do inicio do inibidor da CYP3A4 (ap6s 3 a 5 semividas do inibidor da CYP3A4). Populacdes especiais. Idosos: Nao € necessario qualquer ajuste posologico
com base na idade (ver sec¢do 5.2 do RCM). Compromisso renal: Nao sdo necessarios ajustes posologicos em doentes com compromisso renal ligeiro ou moderado.
Naio existem dados disponiveis sobre a administragdo de abemaciclib em doentes com compromisso renal grave, doenga renal em fase terminal ou submetidos a
dialise (ver secgdo 5.2 do RCM). O abemaciclib deve ser administrado com precaugdo em doentes com compromisso renal grave, com uma monitorizagao atenta
para detetar sinais de toxicidade. Compromisso hepatico: Nao sdo necessarios ajustes posologicos em doentes com compromisso hepatico ligeiro (Child Pugh A)
ou moderado (Child Pugh B). Em doentes com compromisso hepatico grave (Child Pugh C), é recomendada uma diminui¢@o na frequéncia posologica para uma
Unica administragdo diaria (ver secgdo 5.2 do RCM). Populagdo pediatrica: A seguranga e eficacia de abemaciclib em criangas e adolescentes com 18 anos de
idade ndo foram estabelecidas. Nao existem dados disponiveis. Modo de administracio Verzenios ¢ de administragao oral. A dose pode ser tomada com ou sem
alimentos. Nao deve ser tomado com toranja ou sumo de toranja (ver “Interagcdes medicamentosas e outras formas de intera¢do”). Os doentes devem tomar as doses
aproximadamente 4 mesma hora, todos os dias. O comprimido deve ser engolido inteiro (os doentes ndo devem mastigar, esmagar ou partir os comprimidos antes de
os engolir). Contraindica¢des Hipersensibilidade a substancia ativa ou a qualquer um dos excipientes mencionados na “Lista dos excipientes”. Efeitos indesejaveis
Resumo do perfil de seguranca As reagdes adversas que ocorrem mais frequentemente sdo diarreia, infe¢des, neutropenia, anemia, fadiga, nauseas, vomitos e
diminui¢do do apetite. Lista tabelada de reacdes adversas Nas tabelas seguintes, as reagdes adversas sdo listadas de acordo com a ordem das classes de sistemas de
orgdos da MedDRA e frequéncia. Os niveis de frequéncia sdo: muito frequentes (>1/10), frequentes (>1/100 a <1/10), pouco frequentes (>1/1,000 a <1/100), raros
(>1/10,000 a <1/1,000), muitos raros (<1/10,000), e desconhecido (ndo pode ser calculado a partir dos dados disponiveis). Em cada grupo de frequéncia, as reagdes
adversas s3o apresentadas em ordem decrescente de gravidade. Tabela 7. Reagdes adversas notificadas em estudos de Fase 3 com abemaciclib em combinagdo com
terapéutica endocrina (n = 768)

Classe de sistemas de érgios Abemaciclib mais terapéutica endécrina*
Frequéncia . Toxicidade de todos os | Toxicidade de grau | Toxicidade de grau
Termo preferen01a1 graus (%) 3 (%) 4 (%)
Infecdes e infestacdes
Muito frequentes
Infegdes® 43,6 5.2 1,0
Doencas do sangue e do sistema linfatico
Muito frequentes
Neutropenia 45,1 229 2,5
Leucopenia 25,7 8,5 0,3
Anemia 30,1 7,0 0,1
Trombocitopenia 14,3 2,2 1,0
Frequentes
Linfopenia 7,3 3,0 0,1
Pouco frequentes
Neutropenia febril 0,9 0,7 0,1
Doencas do metabolismo e da nutricao
Muito frequentes
Diminuigao do apetite 26,4 1,3 0
Doencas do sistema nervoso
Muito frequentes
Disgeusia 14,3 0 0
Tonturas 12,9 0,5 0
Afecdes oculares
Frequentes
Aumento da lacrimagéo 6,8 0,1 0




Vasculopatias
Frequentes
Tromboembolismo venoso® 53 1,7 0,3
Doencas respiratorias, toracicas e do mediastino
Frequentes
Doenga pulmonar intersticial (DPI)/pneumonite 3.4 0,4 0,1
Doencas gastrointestinais
Muito frequentes
Diarreia 84,6 11,7 0
Vomitos 27,7 1,2 0
Nauseas 43,5 2,1 0
Afecdes dos tecidos cutineos e subcutineos
Muito frequentes
Alopecia 20,7 0 0
Prurido 13,5 0 0
Erupcdo cutinea 12,9 1,0 0
Frequentes
Pele seca 9,0 0 0
Afecdes musculosqueléticas e dos tecidos conjuntivos
Frequentes
Fraqueza muscular 8,3 0,5 0
Perturbagdes gerais e alteragdes no local de administragao
Muito frequentes
Fadiga 40,5 2,3 0
Pirexia 10,7 0,1 0
Exames complementares de diagnostico
Muito frequentes
Aumento da alanina aminotransferase 15,1 4.8 0,3
Aumento da aspartato aminotransferase 14,2 2,9 0

* Abemaciclib em combinagio com letrozol, anastrozol ou fulvestrant. * “Infegdes” inclui todos os termos preferenciais (TPs) que fazem parte da Classe de
Sistema de Orgédos “Infegdes e infestagdes™. © Os acontecimentos tromboembdlicos venosos incluem TVP, embolia pulmonar, trombose dos seios venosos
cerebrais, trombose das veias axilar-subclavia, TVP da veia cava inferior e trombose venosa pélvica. Descri¢do das reacdes adversas selecionadas Neutropenia:
Foi notificada frequentemente neutropenia (45,1%), e uma diminui¢do de Grau 3 ou 4 no numero de neutrofilos (com base nos resultados laboratoriais) foi
notificada em 28,2% dos doentes tratados com abemaciclib em combinagdo com inibidores da aromatase ou fulvestrant. O tempo mediano para o inicio
de neutropenia de Grau 3 ou 4 foi de 29 a 33 dias, e o tempo mediano para a resolugdo foi de 11 a 15 dias. Foi notificada neutropenia febril em 0,9% dos
doentes. E recomendada uma alteragdo da dose para os doentes que desenvolvam neutropenia de Grau 3 ou 4 (ver “Posologia e modo de administragdo™).
Diarreia: A diarreia foi a reag@o adversa notificada mais frequentemente (ver Tabela 7). A incidéncia foi superior durante o primeiro més de tratamento com
abemaciclib e foi inferior subsequentemente. O tempo mediano para o inicio do primeiro acontecimento de diarreia foi aproximadamente 6 a 8 dias nos
estudos, e a duragdo mediana da diarreia foi de 9 a 12 dias (Grau 2) e 6 a 8 dias (Grau 3) nos estudos. A diarreia regrediu ao grau inicial ou a um grau inferior
com um tratamento de suporte, como a loperamida, e/ou um ajuste posoldgico (ver “Posologia e modo de administragdo”). Aumento de aminotransferases:
Nos doentes tratados com abemaciclib em combinagdo com inibidores da aromatase ou fulvestrant, foram notificadas frequentemente elevagdes da ALT e
AST (15,1% e 14,2% respetivamente). Foram notificadas elevagdes de ALT e AST de Grau 3 ou 4 (com base nos resultados laboratoriais) em 6,1% e 4,2%
dos doentes. O tempo mediano para o inicio da elevacdo da ALT de Grau 3 ou 4 foi de 57 a 61 dias, e o tempo mediano para a resolugdo foi de 14 dias. O
tempo mediano para o inicio da elevagdo da AST de Grau 3 ou 4 foi de 71 a 185 dias, e o tempo mediano para a resolucdo foi de 13 a 15 dias. E recomendada
uma alteragdo da dose para os doentes que desenvolvam um aumento da ALT ou AST de Grau 3 ou 4 (ver “Posologia e modo de administra¢do”™). Creatinina:
Apesar de ndo ser uma reagdo adversa, o abemaciclib demonstrou aumentar a creatinina sérica em 98,3% dos doentes (com base nos resultados laboratoriais),
1,9% de Grau 3 ou 4 (com base nos resultados laboratoriais). Nos doentes tratados com um inibidor da aromatase ou fulvestrant em monoterapia, 78,4%
notificaram um aumento na creatinina sérica (todos os graus laboratoriais). Foi demonstrado que o abemaciclib aumenta a creatinina sérica_ devido a inibi¢ao
dos transportadores da secregdo tubular renal sem afetar a fung@o glomerular (como medida pela depurag@o do iohexol) (ver “Interagdes medicamentosas e
outras formas de intera¢@o”). Nos estudos clinicos, ocorreram aumentos na creatinina sérica no primeiro més de tratamento com abemaciclib, permaneceram
elevados mas estaveis durante o periodo de tratamento, foram reversiveis apds a descontinuagdo do tratamento e ndo foram acompanhados por alteragdes
nos marcadores da fungdo renal, como o nitrogénio ureico no sangue (BUN), cistatina C ou taxa de filtragdo glomerular calculada com base na cistatina C.
Notificag@o de suspeitas de reacdes adversas: A notificagdo de suspeitas de reagdes adversas apds a autorizagdo do medicamento ¢ importante. Ela permite
uma monitorizagdo continua da relagdo beneficio/risco do medicamento. Pede-se aos profissionais de saude que notifiquem quaisquer suspeitas de reagdes
adversas através do sistema nacional de notificagdo: Sitio da internet: http:/www.infarmed.pt/web/infarmed/submissaoram (preferencialmente) ou através dos
seguintes contactos: Dire¢do de Gestdo do Risco de Medicamentos. Parque da Saude de Lisboa, Av. Brasil 53. 1749-004 Lisboa, Tel: +351 21 798 73 73. Linha do
Medicamento: 800222444 (gratuita). E-mail: farmacovigilancia@infarmed.pt Lista dos excipientes. Nucleo do comprimido: croscarmelose sodica, lactose
mono-hidratada, celulose microcristalina, silica coloidal hidratada, estearil fumarato de sodio. Revestimento da pelicula Verzenios 50 mg comprimidos
revestidos por pelicula: alcool polivinilico (E1203), diéxido de titanio (E171), macrogol (E1521), talco (E553b), oxido de ferro amarelo (E172) , 6xido de
ferro vermelho (E172). Verzenios 100 mg comprimidos revestidos por pelicula: alcool polivinilico (E1203), dioxido de titanio (E171), macrogol (E1521),
talco (E553b). Verzenios 150 mg comprimidos revestidos por pelicula: alcool polivinilico (E1203), dioxido de titanio (E171), macrogol (E1521), talco
(E553b), 0xido de ferro amarelo (E172). Data da revisao do texto: Janeiro 2020. Esta disponivel informag@o pormenorizada sobre este medicamento no
sitio da internet da Agéncia Europeia de Medicamentos http://www.ema.europa.eu
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PRINCIPIOS

A Revista Onco.News cumpre os critérios de uma revista
de divulgagdo internacional, indexada e divulgada em
documento fisico e em formato eletrénico em diversas
bases de dados nacionais e internacionais. O interesse
dos autores em submeterem artigos cientificos de qua-
lidade prestigia a Revista, pelo que damos a maior aten-
¢ao aos processos de revisao, de forma a salvaguardar
os principios cientificos e éticos de edicdo e divulgacao.

0 contetdo dos artigos € da exclusiva responsabilidade
dos seus autores, aos quais compete respeitar os princi-
pios éticos da investigacao e cumprir as normas e orien-
tagdes de edicao da Revista. Ao publicar na Revista, os
autores transferem os direitos autorais para a mesma.
A Revista segue as normas da American Psychological
Association (APA, 62 edicdo, 2010).

Consideram-se as regras do novo acordo ortografico,
pelo que o Editor salvaguarda o seu direito de modificar
termos de Portugués do Brasil para Portugués de Portu-
gal. Os artigos sao organizados de acordo com as normas
APA, em funcdo de uma categoria especifica: Artigos de
Investigacao; Tedricos/Revisao; Revisdes da Literatura.
As Revisdes da Literatura podem ser Sistemdticas ou In-
tegrativas. As Revisdes Sistematicas deverao cumprir as
exigéncias de sintese da evidéncia implementadas pelo
Portugal Centre for Evidence Based Practice, em coerén-
cia com as politicas Cochrane.

Os artigos devem ser submetidos por e-mail para

revista@aeop.pt. Assim que aceites para andlise pelo Di-

retor da Revista, automaticamente os autores assumem:

e Aoriginalidade dos artigos submetidos;

¢ Ando submissdo/publicagdo a qualquer outro perié-
dico, entre outros;

¢ Aresponsabilidade dos autores;

¢ Acedéncia de direitos de autor;

e A existéncia de parecer de comissdo de ética (se
aplicavel);

* Aexisténcia deautorizacdoinstitucional (se aplicavel);

¢ Orespeito pelos principios dos conflitos de interesse.

0 processo de submissao dos artigos decorre online, atra-
vés da pagina web da AEOP.

0 processo de revisao tem 8 fases: pré-andlise, revisao
por pares (double-blind), gestao do artigo, tratamento
técnico e documental, revisdo final, maquetizagdo e atri-
buicao de DOI, divulgagdo impressa e digital. Os artigos
admitidos podem ser em lingua Portuguesa, Espanhola
ouInglesa.

ESTRUTURA DO ARTIGO

» Tipo: Devem serartigos originais e versarem temas de
Oncologia, Enfermagem e Educagao, estruturados de
acordo com o guido adequado a sua tipologia.

 Titulo: Deverd ser informativo e sucinto, redigido na
afirmativa, em Portugués, Espanhol ou Inglés (maxi-
mo de 15 palavras), sem abreviaturas nem indicagao
da localizagdo da investigacao.

¢ Autores: Devem ser em nlimero ndo superiora 5,
devidamente identificados com o nome e respetivas



habilitagoes, categoria profissional, instituicdo
onde exercem fungdes, pais, contactos (e-mail,
telefone) e fontes de financiamento do estudo
(se for o caso).

*  Resumo: 0 resumo do trabalho deve ser apresen-
tado em Portugués ou Espanhol e em Inglés e ndo
deve exceder 150 palavras. Deve ser estruturado
de acordo com os topicos de analise critica espe-
cificos de cada artigo.

* Palavras-chave: 0 artigo deve apresentar, no
maximo, 5 palavras-chave, transcritas de acordo
com os descritores MeSH, em Portugués, Espa-
nhol ou Inglés (pesquisar em: http://decs.bvs.
br/). Quando ndo se encontrar um descritor para
uma palavra-chave, considerada relevante no es-
tudo, esta pode serincluida por decisdo do autor.

TEXTO

Estrutura do Texto

0s Artigos de Investigagao devem conter as seguintes
secgoes: Titulo, Resumo, Palavras-chave, Introducéo,
Enquadramento/Fundamentacao Tedrica, Questdes
deInvestigacao/Hipdteses, Metodologia, Resultados,
Discussao e Conclusdo.

0Os Artigos Teéricos devem conter as seguintes sec-
¢des: Titulo, Resumo, Palavras-chave, Introducéo,
Desenvolvimento/Dissertagao e Conclusao.

NOTA: Excecionalmente, nos estudos qualitativos, para
facilitar o trabalho de andlise compreensiva, podem
fundir-se as sec¢des Resultados e Discussdo.

Os Artigos de Revisao Sistematica devem conter as
secgdes: Titulo, Resumo, Palavras-chave, Introducao,
Método de Revisao Sistematica, Apresentacao dos Re-
sultados, Interpretacdo dos Resultados e Conclusao.

0Os Artigos de Revisdo Integrativa devem conter as
seccoes: Titulo, Resumo, Palavras-chave, Introducao,
Procedimentos MetodolGgicos de Revisao Integrativa,
Resultados e Interpretagdo, Conclusdo.

Formato

0 texto deve ser apresentado em documento Word,
letra Arial, tamanho 11, espaco 1,5, sem justificacao,
paginas em formato A4 (margens superior e inferior
de 2,5cm e margens esquerda e direita de 3cm), em co-
luna tinica, evitando negritos e sublinhados, variacao
do tipo de letra, fundos de cor, etc.. Nao deve incluir
notas de rodapé. 0 artigo ndo devera ultrapassaras 15
paginasincluindo referéncias bibliograficas, tabelas e
figuras (graficos, imagens, etc).

NB: Os autores devem dar a maior atengdo aos aspetos
morfoldgicos e sintdticos do discurso, evitando erros,
redundancias, jargdo...

Tabelas e Figuras (grdficos, imagens, etc.)

Apenas devem ser incluidas as que sejam absoluta-
mente necessdrias para a compreenséo do artigo.
Devem ser referidas no texto e estar numeradas
por ordem de inclusdo, em fungdo de cada tipo. Os

comentarios aos dados e resultados apresentados
devem anteceder as respectivas figuras, gréficos,
imagens, etc. As tabelas devem apresentar o
ntmero e titulo em cabegalho e as figuras (graficos,
imagens, etc.) devem apresentar o ndmero e titulo
no respetivo rodapé. Quando nao sao construidas
pelos autores, devem conter a fonte.

Citagcdes

As citagdes podem ser diretas ou indiretas. Na cita-
cdo direta, ou textual, a transcrigdo ipsis verbis do
texto original deve ser apresentada entre aspas e
acompanhada do autor, data de publicagdo e ndme-
ro da pagina. A citagdo indireta, ou parafrase, deve
ser acompanhada do autor e data de publicagdo. A
citagdo no texto deve seguir as normas da American
Psychological Association (APA, 62 edigdo, 2010).
Todos os autores citados deverdo constar da lista de
referéncias bibliograficas.

Como exemplo, citar:

e Obracom 1 autor: Walker (2007)

e Obracom 2 autores: Walker e Allen (2004)

e QObra com 3 autores: Bradley, Ramirez e Soo
(1999), etc...

e Obradeum grupo: University of Pittsburgh (2005)

Nota: Deve indicar-se também o nimero de pdgina, no
caso de citagdo textual, tal como nos exemplos: Pereira
(2009, p. 20) ou (Pereira, 2009, p. 20).

Referéncias Bibliogrdficas

As referéncias selecionadas devem ser preferencial-
mente primarias. Devem colocar em evidéncia as pu-
blicagdes mais representativas do Estado da Arte, em
particular as dos dltimos 5 anos. As fontes devem ser
localizadas, privilegiando a pesquisa em bases de da-
dos de revistas nacionais e internacionais indexadas.
As referéncias bibliograficas devem estar elaboradas
de acordo com as normas da American Psychological
Association (APA, 62 edicao, 2010). Todas deverao
estar citadas no artigo. A lista de referéncias biblio-
graficas ndo devera exceder 15 titulos.

Normas da American Psychological Association
(APA). Exemplos:

e Livros com um autor: Cunha, M. I. (2008). 0 bom
professor e a sua prética (202 ed.). Campinas, Bra-
sil: Papirus Editora.

e Doisautores: Oliveira, J. E. P., & Milech, A. (2004).
Diabetes mellitus: Clinica, diagnéstico, tratamen-
to multidisciplinar. Sdo Paulo, Brasil: Atheneu.

e Trés, quatro ou cinco autores: Bell, M., Bush, D.,
Nicholson, P., 0'Brien, D., & Tran, T. (2002). Uni-
versities online: A survey of online education and
servicesin Australia. Canberra, Australia: Depart-
ment of Education, Science and Training.

e Seis ou mais autores: Incluir na bibliografia os
nomes até sete autores Levy, S. N., Silva, J. J. C.,
Cardoso, I. F. R., Werberich, P. M., Moreira, L. L.S.,
Montiani, H., & Carneiro, R. (1997). Educacdo em
salide: Histérico, conceitos e propostas. Brasilia,
Brasil: Ministério da Sadde.

NB: Quando tem oito ou mais autores, incluir os
nomes dos seis primeiros autores, seguido de
reticéncias.

Autor de colectividade (organismo, instituicao...):
Ordem dos Enfermeiros. Comissdo de Especialida-
de de Enfermagem de Sadde Infantil e Pedidtrica.
(2010). Guias orientadores de boa pratica em en-
fermagem de satde infantil e pediétrica (Vol. 1).
Lisboa, Portugal: Ministério da Sadde. Direccao-
-Geral da Sadde.

Artigos de Publicaces Periddicas: Gallagher, S.,
Phillips, A. C., Oliver, C., & Carroll, D. (2008). Pre-
dictors of psychological morbidity in parents of
children with intellectual disabilities. Journal of
Pediatric Psychology, 33(10), 1129- 1136. retirado
de http://jpepsy.oxfordjournals.org/content/33/1
0/1129.full

Potter, P., Deshields, T., Divanbeigi, J., Berger, J., Gi-
priano, D., Norris, L., & Olsen, S. (2010). Compassion
Fatigue and Burnout : Prevalence among oncology
nurses. Clinical Journal of Oncology Nursing, 14(5).

Documento impresso com DOI: Edwards, A. S.
(1957). Case studies in childhood emotional disa-
bilities. Journal of Educational Psychology, 48(7),
470 471. doi: 10.1037/h0039337

Documento eletrénico com DOI: Buckley, D., Codi-
na, C., Bhardwaj, P., & Pascalis, 0. (2010). Action
video game players and deaf observers have larger
Goldmann visual fields. Vision Research, 50 (5),
548 556. retirado de http://www.sciencedirect.
com/science/article/B6TOW 4XVC4KW 1/2/18ef-
13d8ac72c9d722b905102216d898. doi: 10.1016/j.
visres.2009.11.018

Procedimentos de submissao do artigo e documentos
ajuntar

1° Passo: Entrar no site da Revista : www.onco.news
2° Passo: Clicar em “Submeter Artigo”

30 Passo: Fazer o preenchimento dos dados solici-
tados (nomeadamente informacao sobre autores
- num maximo de 5).

4° Passo: Fazer o preenchimento e submissdo auto-
mdtica dos contelidos obrigatdrios a cada tipo de
artigo. Assumir termo (nico (ético-legal, respon-
sabilidade e conflito de interesses);

50 Passo: Enviar o artigo completo, em formato
word, para revista@aeop.pt construido de acordo
com os tdpicos especificos de cada tipo de artigo.

Processo de Revisdo

Os artigos submetidos sao apreciados num processo
double blind (duplamente cego, i.e., osintervenientes
- autores, revisores, gestores de artigo - sao anonimi-
zados). 0 processo de revisdo dos artigos submetidos
a Revista tem um tempo limite de resposta de 60 dias.

No caso de aceitagdo do artigo estar condicionada a
modificagdes, estas devem ser realizadas pelos autores
no prazo maximo de 10 dias.

A decisao final acerca publicagao dos artigos € da res-
ponsabilidade do Diretor da Revista.
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Associagio de Enfermagem

Oncolégica Portuguesa

nasce por escritura publica
em 30 Marco de 2007. No momento
da sua criagdo definiu-se como sendo a
sua principal missdo: ser uma associagio
de enfermagem de referéncia no ambito
da oncologia, procurando promover o
desenvolvimento, dinamizagio e unifor-
mizagio da enfermagem oncoldgica a
nivel nacional e fomentar a sua projecio
a nivel internacional.

E com grande orgulho que abrago este
projeto desde a sua fundagio e é com
enorme satisfagio que recentemente vejo
reconhecida a Competéncia Acrescida
Diferenciada em Enfermagem Onco-
légica pela Ordem dos Enfermeiros,
processo no qual estive envolvido desde
0 seu inicio.

No seio da associagio e seus associados,

fervilhava a vontade de um dia se reco-
nhecer a enfermagem oncoldgica como
sendo uma 4rea com conhecimentos e
competéncias proprias. A 5 de setembro
de 2018 inicia-se o processo rumo ao
reconhecimento da competéncia de
enfermagem oncolégica através de
uma reunifo com o conselho directivo
e conselho de enfermagem nacional da
Ordem dos Enfermeiros. Nesta reunifo,
a Ordem dos Enfermeiros aceita os




nossos objetivos e em julho de 2019
nomeia o Grupo de Trabalho para a
elaboragdo do perfil e certificagdo de
competéncia acrescida em Enfermagem
Oncoldgica.

Este grupo reuniu por diversas vezes
durante o ano de 2019 e a fevereiro de
2020 submete uma proposta de docu-
mento final. Entretanto o documento
entregue seguiu os devidos tramites
legais sendo posteriormente aprovado
em assembleia geral da Ordem dos
Enfermeiros a 26 de junho de 2021 e
aprovado pelo Conselho Diretivo em
reunido de 9 de junho de 2021', sob
proposta do Conselho de Enfermagem.

E porque «dos fracos nido reza a
histéria», aqui fica a histéria que hoje
muito me orgulho de contar e para que
fique escrito neste editorial, pois consi-
dero ser este um marco histérico na
enfermagem oncoldgica nacional e acre-
dito que no futuro representard uma
porta aberta para um desenvolvimento
sustentado naqueles que sdo os conhe-
cimentos e competéncias especificas da
Enfermagem Oncoldgica.

Afinal o que nos diferencia dos outros
enfermeiros? O percurso que temos
realizado torna-se um desafio para os
leitores e autores dos artigos que temos
vindo a publicar ao longo de todos estes
anos de existéncia da Onco.News. Se
duvidas existissem acerca de este core de
conhecimentos préprios, no dmbito da
enfermagem oncoldgica, a histéria desta
revista tem mostrado o contririo.

A investigacio deve ser assumida como
a principal chave para a construgio do
saber em ciéncias de enfermagem e é esta
que permeia o caminho para o conheci-
mento, fundamental para desenvolver
a ciéncia/disciplina de enfermagem,
avaliar as praticas e servigos existentes,

* n.°766/2021 - da C éncia Acrescida
Diferenciada em Enfermagem Oncolégica, publicado em Didrio da
Repiiblica n.° 159/2021, Série II de 2021-08-17

e fornecer a evidéncia necessdria para
fundamentar a educagio, a pritica, a
investigacio e a gestdo em enfermagem.

Assim, na sua esséncia, as publicagées da
Onco. News tém estado direcionadas para
a compreensio dos mecanismos que
afectam a capacidade dos individuos e
familia em manter ou refor¢ar um étimo
funcionamento, minimizar os efeitos
negativos do fenémeno de doenca
oncoldgica, focalizando-se nos resul-
tados das intervencées de enfermagem
no processo saide/doenga, por forma a
lhes assegurar elevados indices de quali-
dade e custo-efetividade; assunto muito
difundido nos dltimos tempos, pela
necessidade de se criarem indicadores de
resultado sensiveis ao trabalho de enfer-
magem, focados na seguranga, na quali-
dade e na mensuragio dos resultados dos
cuidados. A utilizagdo destes indicadores
¢ fundamental para a demostragio do
contributo da enfermagem nos cuidados
de satide e é um passo importante para
uma alocagdo adequada dos recursos ao
nivel do Servico Nacional de Satude.

Em suma, a procura de cuidados de saide
de exceléncia trouxe a pritica baseada
na evidéncia e a investigagdo em enfer-
magem para a ribalta, indispensaveis para
o avango do conhecimento e para a pres-
tagdo de cuidados de satide com quali-
dade, rigor, eficiéncia e efetividade.

Em Portugal, existem recursos humanos
e técnicos de grande qualidade, no
entanto, na maioria dos casos, desar-
ticulados, ao nio existirem linhas de
investigacio em enfermagem por parte
das institui¢bes de saide, e a0 mesmo
tempo subaproveitados, pela ndo valori-
zagio das competéncias adquiridas pelos
profissionais ao nivel da investigaco,
mas também demostrado pela nio valo-
rizagio dos trabalhos de investigagio

desenvolvidos no contexto da prética e/
ou realizados em contexto académico.

Para invertermos esta tendéncia, é
fundamental uma maior organizag¢io
“translacional” entre os diversos centros
regionais de oncologia e demais servicos
desta drea, englobando ndo sé o meio
académico mas também os profissio-
nais que tém uma atividade proemi-
nentemente assistencial, e as associagbes
profissionais, no qual destaco o papel
da AEOP, pela visibilidade que tem
dado ao nivel dos projetos de investi-
gacio promovidos, pelos artigos cienti-
ficos e trabalhos de boas praticas clinicas
divulgados na revista Onco.news e pelos
demais projetos desenvolvidos em
parceria com os diferentes stackolders.

Nio hé duvida que existimos, que temos
um conhecimento préprio, que estamos
presentes na prética dos cuidados, que
mostramos resultados das nossas inter-
vengdes, e isso tem sido evidente nos
estudos que temos vindo a publicar,
como sio exemplo os que lhes apre-
sentamos na presente edi¢do da revista
Onco.news.

Bruno Magalhies
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VIVENCIAS RELACIONAIS SIGNIFICATIVAS

ASSOCIADAS AO CUIDAR DOS ADOLESCENTES
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RESUMO: As vivéncias relacionais cuidativas significativas surgem na intera¢do dos adolescentes
com as diversas pessoas com quem contracenam, acabando por mediar a sua prépria vivéncia da
doenca oncoldgica. Assim, este estudo visou: Compreender as vivéncias relacionais significativas
dos adolescentes com doen¢a hemato-oncoldgica associadas ao cuidar, na fase diagndstica. Uma
investigacao empirica de tipo qualitativo, de cariz fenomenoldgico interpretativo (método pro-
cessual de Giorgi). Foram entrevistados 9 adolescentes portugueses, em tratamento oncolégico.

Da estrutura essencial das vivéncias, obtida de forma indutiva, evidenciam-se 4 dimensoes expe-
rienciais: Relacionando-se com pessoal hospitalar; Mantendo relagcdo com amigos; Valorizando apoio
familiar e Valorizando relagdo com outras pessoas. Nas relacdes cuidativas enfermeiro-adolescente,
este valoriza: proximidade, envolvimento do enfermeiro no cuidado prestado, apoio, boa disposi-

¢do; disponibilidade para dialogar; e o encorajamento para enfrentar e superar a doenca.

0Os enfermeiros devem encorajar os adolescentes a partilhar emocdes e expetativas, com vista a
integrar, progressivamente e pré-ativamente, a doenca, nao descurando especificidades indivi-

duais nas vivéncias.

PALAVRAS-CHAVE: Enfermagem Pedidtrica; Enfermagem Oncolégica; Adolescente; Diagnéstico; Acon-

tecimentos que Mudam a Vida; Experiéncia Vivida.

ABSTRACT: Significant care relational experiences arise in the interaction of adolescents with the
different people they interact with ending up mediating their own experience of the oncological
disease. Thus, the study aimed to: Understand the significant relational experiences of adolescents
with hemato-oncological disease, associated with caring, in the diagnostic phase. An empirical
investigation of qualitative type, with an interpretative phenomenological nature (Giorgi’s procedural

method). Nine Portuguese adolescents undergoing cancer treatment were interviewed.

From the essential structure of the experiences, obtained in an inductive way, there are 4 experiential
dimensions: Relating to hospital staff; Maintaining relationship with friends; Valuing family support;

and Valuing relationships with other people.
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In the nurse-adolescent care relationships, this values: proximity, nurses’ involvement in the care
provided, support, good mood; availability to dialogue; and encouragement to face and overcome

the disease.

Nurses should encourage adolescents to share emotions and expectations, with a view to progressively
and proactively integrate the disease, without neglecting individual specificities in their experiences.

Keywords: Pediatric Nursing; Oncology Nursing; Adolescent; Diagnosis; Life Change Events.

Introducao e fundamentagao

Os adolescentes sdo considerados uma das populagdes
mais sauddveis, sendo os tumores malignos juvenis apresen-
tados como a segunda causa de morbilidade e mortalidade
nesta populagio, destacando-se com maior prevaléncia:
leucemias, tumores do sistema nervoso central e linfomas
(Direcio Geral de Saude, 2018; Instituto Nacional de Esta-
tistica, 2018).

Os adolescentes com cancro enfrentam problemas com-
plexos e manifestam necessidades especiais. Encontram-se
numa fase critica do desenvolvimento, onde a doenga é uma
condi¢io inesperada e contraditéria, agravada pelo senti-
mento de vulnerabilidade que lhes é caracteristico. Estes
doentes tém ji capacidade cognitiva para compreender a
gravidade de um diagnéstico de cancro e para antecipar a
ameaca subjacente, sem, no entanto, disporem de referen-
ciais de autoeficdcia satisfatérios, tendo em conta a sua
inexperiéncia e a habitual descrenga nos recursos de suporte
social (pais, profissionais) (Szalda, Sullivan, Pultman, Sch-
wartz & Barakat, 2015; Chien, Chang & Huang, 2018).

O periodo entre a noticia de diagndstico e o inicio de
tratamento constituird um periodo critico para o adoles-
cente e sua familia, a que corresponderd uma experiéncia
existencial dificil, marcada por elevado sofrimento emocio-
nal, determinante na modulagio das estratégias de coping e
na tomada de decisdes posteriores (Chien, Chang & Huang,
2018).

Pode-se constatar que apesar de ja existir alguma inves-
tigacdo exploratdria incidente na vertente da identificagio
das implicagdes da patologia oncoldgica para o adolescente,
ainda sdo escassos os conhecimentos no que respeita as
vivéncias do adolescente perante a noticia de diagnéstico
e aos aspetos relacionais dai decorrentes. Esse défice de

conhecimento nio favorece a politica preconizada de dife-
rencia¢io dos cuidados de satde aos adolescentes (Dire-
¢io Geral de Satde, 2018). Assim, a presente investigagio
orientou-se para a compreensdo das vivéncias relacionais
significativas, dos adolescentes com doenga hemato-oncolé-
gica, associadas ao cuidar, na fase diagndstica, seguindo uma
opgdo metodoldgica de tipo qualitativo, de cariz fenomeno-
légico interpretativo.

Segundo a Organizagio Mundial de Satude (World
Health Organization, 2018), a adolescéncia (do latim, ado-
lescere, que significa crescer) compreende a faixa etdria entre
o0s 10 e os 19 anos. Caracteriza-se por ser um periodo de
mudangas bioldgicas, cognitivas, psicolégicas e sociais. Os
adolescentes, ainda desprovidos da necessdria experiéncia
de vida, dispéem de uma fragil preparagio para enfrentar
as doengas, as perdas e os lutos, acabando, assim, por criar
barreiras & integragdo situacional, para se protegerem do
sofrimento associado. Cognitivamente, os adolescentes
podem compreender a morte, nas suas diversas dimensoes;
contudo, emocionalmente, nio consideram a prépria morte
como possibilidade préxima, uma vez que estio no auge da
vida, voltados para a constru¢io do mundo, nio possuindo,
portanto, muito espago para pensarem nessas questoes (Sisk,
Canavera, Sharma, Baker & Johnson; 2019).

Os dados estatisticos portugueses evidenciam que todos
os anos hd cerca de 350 novos casos de cancro entre os 0 € os
19 anos (exclusive), verificando um predominio dos tumores
hemato-oncoldgicos: linfomas e leucemias, como tumores
de maior incidéncia na faixa etdria dos 15-19 anos. E, apesar
da taxa de sobrevivéncia ser de cerca de 75%, o cancro é a
primeira causa de morte ndo acidental na populagio infan-
tojuvenil (Diregdo Geral de Saude, 2018; Roreno. 2016;
WHO, 2018).
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Metodologia

Questdes de Investigacio/Hipéteses: Face a pro-
blemdtica apresentada, a investigacdo orientou-se pela
consecugio do seguinte objetivo: Compreender as vivén-
cias relacionais significativas, dos adolescentes com doenga
hemato-oncoldgica, associadas ao cuidar, na fase diagndstica,
pretendendo dar resposta empirica & seguinte questio de
investigagdo: que aspetos relacionais sdo experienciados
por estes adolescentes como significativos, do ponto de
vista cuidativo?

Metodologia: Tendo em conta o foco de estudo em
andlise, a opgio metodolégica incidiu numa investigacio
empirica de tipo qualitativo, de cariz fenomenolégico
interpretativo. Justifica-se a 16gica interpretativa no sen-
tido em que se procura desvelar os significados atribui-
dos as experiéncias vividas, indo, portanto, para além da
descrigdo das estruturas fundamentais das experiéncias.
Trata-se de uma abordagem metodoldgica que, focando
a compreensio abrangente e profunda do fenémeno, co-
loca em relevo a esséncia das experiéncias significativas
para os adolescentes, enquanto seres no mundo, e para a
enfermagem, no sentido de uma melhor compreensio e
capacidade empdtica com os que o vivenciam.

Com o método fenomenoldgico aplicado, procura-se
a descri¢do da estrutura essencial da experiéncia em and-
lise, sendo que todos passos do processo metodolégico
se organizaram no sentido de descortinarem os signifi-
cados que os adolescentes lhe associam.

O primeiro passo do método (epoché) exige que se leia
a descri¢do na integra, de modo a que se possa obter um

Tabela 1. Caraterizacio dos participantes.

sentido de totalidade, que ajudard a discriminar as partes
que serdo estabelecidas no segundo passo (redugio feno-
menoldgica). Estabelecer o sentido geral poderd, igual-
mente, auxiliar o investigador no terceiro passo (analise
eidética), no qual se pretende realizar a descrigdo dos sig-
nificados psicolégicos, bem como tornar explicito o que,
por vezes, se mantém em recesso. Esta operagio ¢ reali-
zada com informagbes contidas na totalidade dos teste-
munhos, ndo apenas com os dados que estdo nas unidades
tidas individualmente (Giorgi & Sousa, 2010).

A amostra foi constituida por um grupo de nove ado-
lescentes (Tabela 1) com patologia hemato-oncoldgica,
em tratamento numa unidade Oncologia Pedidtrica
da regifo centro de Portugal, selecionados utilizando o
método de amostragem propositiva (purposifue mmple),
no sentido de ser representativa do fenémeno, com crité-
rios de intencionalidade e de modo a obter testemunhos
ricos. Foram entrevistados adolescentes que demostraram
capacidade e vontade de relatar a sua experiéncia, que
preenchiam os critérios de inclusdo previamente esta-
belecidos para a participagdo neste estudo: adolescentes
com doeng¢a hemato-oncoldgica que apresentam estado
clinico e animico favordvel, de ambos os géneros e com
idades compreendidas entre os 14 e os 18 anos inclusive;
com um periodo minimo de 24 horas entre o diagnéstico
e o inicio do tratamento oncoldgico; em fase de trata-
mento, mas com um minimo de um més de tratamento.
A amostragem prosseguiu até se ter atingido a saturagio
das informagdes.

Masculino 2°ciclo Inicio de tratamento
E2 LNH Feminino 16 Secundario Em tratamento
E3 LLA Masculino 15 3°ciclo Inicio de tratamento
E4 LMA Masculino 15 3ociclo Inicio de tratamento
E5 LNH Feminino 18 Secundario Em tratamento
E6 LMA Feminino 16 3o ciclo Inicio de tratamento
E7 LH Feminino 17 Secundario Em tratamento
E8 LH Feminino 17 Secundario Inicio de tratamento
E9 LNH Feminino 17 3ociclo Inicio de tratamento

8 ON 43> [JUL-DEZ 2021]



Na operacionalizagio desta investigagio, foi utilizado
o inquérito através de entrevistas individuais, pouco estru-
turadas e em profundidade, usando um guido elaborado
para o efeito com questdes convite ao testemunho sobre
o tema. As entrevistas (com uma duragio varidvel entre
os 20 minutos e os 40 minutos, decorreram de outubro a
dezembro de 2013) e foram gravadas pela investigadora
em suporte dudio, depois de solicitado e obtido o consen-
timento informado escrito do entrevistado, bem como o
dos respetivos responsaveis legais, sendo previamente sido
explicado o objetivo da investigagdo.

Foram seguidos, durante todo o processo de investiga-
¢do, os devidos procedimentos éticos, tais como, explicar
aos participantes a garantia do anonimato, os fins acadé-
micos, a possibilidade de consulta (c6pia do ficheiro dudio
da sua entrevista e a transcri¢do do wverbatim); informados
antecipadamente da importancia da sua colaboragio e
da autorizagio prévia do Diretor de Servico responsivel
pelo acompanhamento clinico dos entrevistados. Foram
respeitados os principios éticos fundamentais a conside-
rar em investigagdo com seres humanos (Principios de
Helsinquia), no que respeita a autodeterminagdo, intimi-
dade, anonimato e confidencialidade, tratamento justo e
equitativo, isen¢io de exploragio e consentimento infor-
mado (Alahmad, 2018; Sisk, Canavera, Sharma, Baker
& Johnson, 2019). Antes de se iniciarem as entrevistas, o
projeto foi submetido & Comissio de Etica da UICISA:E
da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra, tendo
obtido parecer favorivel (Parecer n.c P144-03/2013).

Em nenhuma das entrevistas os adolescentes reque-
reram a presenca dos pais, embora estivessem informa-
dos dessa possibilidade. Ndo ocorreu qualquer tipo de
manifestagdo relativa ao desencadear de eventuais emo-
¢des ou comportamentos de desconforto, nem nenhuma
eventual revivéncia de experiéncias negativas que exigis-
se pausa na entrevista, ou a sua interrup¢io, como estava
previsto.

Para a andlise dos dados, assumiu-se um procedi-
mento analitico indutivo, com o método processual de
Giorgi, e recorrendo ao programa informatico de anilise
qualitativa QSR-NVIVO Versio 7. Procurou-se uma
interpretagdo fenomenol(’)gica compreensivel e relevante
para a enfermagem.

A primeira etapa metodoldgica, relativa ao sentido
do todo, implicou a transcri¢io das entrevistas e pos-

teriormente a leitura e releitura das transcri¢des, varias
vezes, com o objetivo de apreender o sentido do todo,
buscando insith da experiéncia vivida pelos adolescen-
tes na situagdo em estudo. Mais do que identificacio
ja de unidades significativas, estas leituras tinham, ain-
da, como finalidade a impregnacio, pela linguagem dos
adolescentes, do sentido geral das suas vivéncias em
situagio (Giorgi & Sousa, 2010; Figueira & Gameiro,
2020). Numa segunda etapa, foi efetuada a discrimi-
nacio de unidades significativas focadas no fenémeno
em estudo. Para esta descriminagdo, procurdmos tanto
quanto possivel adquirir uma interpreta¢io ingénua,
isto ¢, pondo entre paréntesis todo o conhecimento pré-
vio acerca do fenémeno em estudo. Do ponto de vista
operacional, esta etapa correspondeu ao fracionamento
dos testemunhos, destacando as unidades significativas.
As unidades significativas correspondem a mudangas
de significado no wverbantim dos adolescentes acerca do
fenémeno em estudo, reconhecidas tendo em conta nido
$6 a descri¢do textual, mas considerando em simultineo
o0 seu contexto, permitindo assim um primeiro nivel in-
terpretativo (elaboragio de cédigos). Ao usar o progra-
ma informadtico, a cada unidade de significa¢do fizemos
corresponder um cédigo (primeiro nivel interpretativo),
a que agregdmos todas as unidades com identidade de
significado, criando cédigos diferentes para unidades
com significados diferentes.

Para facilitar o processo de interpretagio, a lingua-
gem coloquial de cada unidade dos testemunhos foi
transformada, como recomenda Giorgi, na linguagem
do analista, com sentido no contexto da sua 4rea cienti-
fica, neste caso, a Enfermagem. Este exercicio tornou-se
fundamental para a organizagio das ideias, muitas vezes
expressas ao longo das entrevistas de forma aleatdria,
permitindo, assim, que os investigadores compreendes-
sem o que foi dito pelos adolescentes entrevistados. A
etapa seguinte correspondeu 4 organizagio das unidades
de significagio (c6digos) em unidades temdticas (temas)
e, finalmente, na organizagio desses temas numa estru-
tura essencial compreensiva. A estrutura considera-se
essencial porque retine as componentes fundamentais
(mais relatadas) da experiéncia, e compreensiva, porque
permite uma leitura de sintese, captando na sua abran-
géncia a natureza das vivéncias em estudo.

Resultados e discussao

Resultados: Da estrutura essencial das vivéncias rela-
cionais associadas ao cuidar, dos adolescentes com doenga
hemato-oncoldgica, na fase diagnéstica, evidencia-se uma
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organizagio com quatro dimensdes experienciais inva-
riantes nesta fase:
* Relacionando-se com o pessoal hospitalar;
* Mantendo a relagio com os amigos;
* Valorizando o apoio da familia;
*  Valorizando a relagdo com outras pessoas.
A cada um destes temas gerais correspondem diversas
vivéncias emergentes da andlise qualitativa dos testemunhos.
Da anilise efetuada, as vivéncias advém da intera¢do
dos adolescentes com diversas pessoas com quem eles se
relacionam nos diferentes contextos: hospitalar, familiar
(préximo e alargado), grupo de pares (amigos) e social
(em geral).

3.1. Relacionando-se com o pessoal hospitalar

A relagio cuidativa com os profissionais de saude (de
um modo genérico) surge como fundamental no contexto
das experiéncias do diagndstico oncolégico, significativas
para os adolescentes. Algumas das componentes positivas
desta vivéncia relacional, identificadas pelos adolescentes,
sdo:

- Confiang¢a nos profissionais de satde: “Se for o
meu médico a dizer-me isso [vais ficar bem] acredito! No
hospital é que estio as pessoas que sabem lidar com o que
eu tenho!”; “Vocés sao os profissionais, vocés é que sabem...
Jfagam a vontade!.

- Apoio emocional (reconhecendo uma postura de
ajuda, cuidado, contacto permanente e alegria e sentindo
a atencio, o apoio, o conforto e o encorajamento, sem dis-
criminagio ou pena): “Hd pessoas a puxarem-nos para cima.
Naio hd o coitadinho! Nio hd que ter pena! E querer cuidar
e ajudar-nos! Aqui dio um certo conforto!”; “Espetaculares a
apoiarem-nos! Tentavam dizer que isto ia passar! Na Oncolo-
gia, toda a gente contribuiu para eu pensar assim [positivo]!”;
“Foram muito atenciosos, tentam dar apoio e estar sempre ao
nosso lado, para nds nos sentirmos bem, apercebem-se que é
doloroso”.

- Disponibilidade dos profissionais de satide para falar
sobre a situagio de doenga: “Ndo tém que estar aqui 1 hora
a falar connosco, mas falam o que ¢ preciso!”; “Eles falavam
comigo”™, Aqui as pessoas sempre foram muitas solicitas e se eu
tivesse alguma diivida, alguma questio... as pessoas a minha
volta acho que estiveram bem!”.

- Percecio de que os profissionais respeitam o tempo
de que os adolescentes necessitam: E8 “Ajuda bastante as
pessoas ndo me pressionarem, respeitarem que nio queria falar
sobre o assunto e ndo me bombardearem. Sim, acho que isso foi
positivo. Mas também quem estd desse lado ndo sabe disso a
primeira vista, por isso € mais ficil dar um bocado de tempo
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¢, a partir dat, avaliando a personalidade da pessoa e vendo
se & bom dizer tudo ou se nio! Aprender a lidar diferente de
paciente para paciente!”.

A vivéncia relacional com os profissionais de saiude
tende ir para além do comum e superficial, levando
inclusive um dos adolescentes entrevistados a antever a
eventualidade da criagdo de lagos de amizade: “Posso ficar
amiga de alguém enfermeiro ou de um doutor”.

Na sequéncia da noticia de diagnéstico, os adolescen-
tes, relativamente aos enfermeiros, percecionam relagdes
cuidativas de proximidade e de envolvimento e valorizam
atitudes de apoio e boa disposigio.

Sentindo o suporte social prestado pelos enfermeiros,
os adolescentes experienciam a amizade estabelecida, o
encorajamento e a motivagdo em ambiente de alegria:
“Sdo todos muito bons! Déo-se bem com as pessoas, nunca
estdo mal dispostos! Os enfermeiros estio sempre a alegrar’,
“Nao sdo pessoas desligadas e isso ajuda. Do que me ajudou
mais foram os enfermeiros! Esperava exatamente o que fize-
ram, o apoio que me deram. Até excederam as expetativas!
Nunca apanhei um que dissesse que nio gostava!”; “Todos [os
enfermeiros] sdo espetaculares, sorridentes como sempre sdo!”.

Os adolescentes valorizam ainda a disponibilidade dos
enfermeiros para dialogar, sendo as primeiras pessoas com
quem partilham, por exemplo, o seu autoquestionamento
acerca da situagio: “Eles falavam comigo”, “sempre foram
muitas solicitas e se eu tivesse alguma divida, alguma questio’.

Vivenciando o acolhimento no servi¢o de oncolo-
gia, os adolescentes veem os enfermeiros como sendo os
profissionais que os recebem num ambiente, até ai total-
mente desconhecido para eles, e lhes apresentam o espago,
os informam dos seus direitos, deveres e rotinas institu-
cionais, bem como os apresentam as restantes criangas,
adolescentes, pais e aos outros profissionais de satide com
os quais vai conviver a partir dai: “Conbeci a enfermeira, foi
quem me apresentou o servigo e aos enfermeiros. Levou-me até
ao quarto, disse se eu precisasse de alguma coisa para pedir aos
enfermeiros ou as auxiliares”, A enfermeira C. disse-me que,
claro, na altura parecia tudo horrivel, mas que com o tempo eu
ia perceber que ndo era assim tdo mau. E de facto é verdade!”.

Embora com uma continuidade de contacto tempo-
ralmente inferior 4 dos enfermeiros, os médicos surgem
igualmente como elementos significativos para os adoles-
centes nesta fase.



A vivéncia da comunicagio com expressdes frontais
e diretas ocorre quando esta é efetuada por Oncologistas
Pediitricos. Os adolescentes valorizam a sua frontalidade
[dos médicos] ao comunicar o diagnéstico e ao expor a
situagdo real e futura: “Eu gosto que me digam as coisas, nio
gosto que me escondam. Gosto que me digam tal e qual como é,
bom ou mau, gosto de saber como € que é e o doutor fez isso!”,
“Gosto da doutora S., porque é muito frontal! Diz isto é assim
e € assim mesmo! Eu gosto disso, € preferivel do que andar cd
com: “Tem calmal’E preferivel dizer: ‘Olha, isto é assim! Gos-
tas, gosms; se ndo gosms, temos pena, pois é assim que as coisas
saol’”.

Nalguns casos, a noticia pode ser diferida para os pais.
No tnico testemunho em que foi a mie a dar a noticia ao
adolescente, este refere ter sentido como negativo o fato
de mie e os médicos terem falado inicialmente a parte
dele, solicitando que o envolvam a partir daf em tudo
o que lhe diga respeito: “O doutor ao inicio chamavam a
minha mae a parte para falar. Com o passar do tempo eu disse
que queria estar a par de tudo, seja mau, seja bom! A partir
dat, uma coisa que eu gostei muito foi que eles nunca mais cha-
maram para ir falar a sds, punbham-me sempre por dentro’.

Numa fase pés-diagnéstica, as vivéncias relacionais
dos adolescentes com os médicos oncologistas passam
pela valoriza¢io da continuidade relacional, anterior-
mente estabelecida, e por sentimentos de confian¢a (com
reservas, por vezes): “Depois deixei de ter medo, porque con-

fiei nos médicos”. Um dos adolescentes entrevistados releva

ainda sentimentos de gratiddo pelo papel do médico, de
carinho mesmo: “Eu 56 posso agradecer até hoje tudo o que ele
fez! Eu gosto muito dele’.

3.2. Mantendo a relagao com os amigos

O relacionamento com os melhores amigos é signi-
ficativo e nalgumas situacdes os adolescentes valorizam-
-nos com confidentes, comunicando-lhes frontalmente o
diagnéstico oncolégico, mesmo que, no momento, ainda
hipotético: A minka melhor amiga veio ter comigo: ‘Entdo
que se passa?’ E eu disse: A., eu tenho um cancrol’, “Contei a
alguns amigos mais proximos’.

Os adolescentes percebem desconhecimento por parte
dos amigos relativamente & doenga oncolégica e sentem
que estes ficam perturbados com o seu diagndstico. Sen-
tem que os amigos desconhecem o seu diagnéstico, inter-
pelando-os sobre o que ¢ a doenga e expondo-os aos jui-
zos € sentimentos negativos acerca da doenga (porqué de
estar na escola, de ainda ter cabelo ou de aparentemente
estar bem?): “Custou mesmo, no inicio, foi quando os meus
colegas perguntavam o que eu tinha. Foi ai que custava um

bocadinho a dizer!”; “Eles [os amigos], na altura, nio tam-
bém nao sabiam muito bem. Assustaram-se um bocado! Nao
sabiam bem como é que isto ia correr, como € que ia ser, como €
que eu ia lidar com as coisas. Depois, quando podiamos, iamos
Jfalando [por telemdvel e video chamada, via internet] e eu
ia explicando”; ‘A minba amiga jai sabia! Comegou a chorar,
porque para ela foi um choque!”.

Sentindo o apoio dos amigos, os adolescentes perce-
bem uma atitude de ajuda, suporte (incluindo dos namo-
rados), disponibilidade, preocupagio com o seu estado de
saide e recuperagio e a tentativa de contato constante.
Temem que o tratamento da sua doenga implique hipote-
ticamente o afastamento dos seus amigos/colegas: “Tudo
0 que eu necessitasse, eles [os amigos] iam-nos ajudar. Iam-
-me ajudar! Preocupam-se comigo. Tentam manter contato
comigo, perguntar se estou bem!”; As cartas dos amigos que me
mandavam a dar forca. Ao inicio, pensei que me fosse afastar
dos meus amigos, mas reparo que nio! Cada vez estamos é
mais juntos! Tentam animar-me, fazer-me contente e eu estou
sempre contente com eles. Muita gente interessou-se! Houve
muitos que perguntaram’.

Os adolescentes valorizam a distra¢do e a nio discri-
minagio ou tratamento diferenciado: “Uma pessoa quer é
sair, quer ir com quem estd bem, divertir-se e esquecer isto o
mais possivel”.

3.3. Valorizando o apoio da familia

Relativamente a familia, os adolescentes valorizam a
presenca, o acompanhamento e o apoio. O afastamento
presencial, na sequéncia do internamento hospitalar, é
sentido como negativo: “Pensei logo que a minha familia
me ia apoiar!”; “No primeiro dia que eu fiquei I, o telemdvel
nao parava. Era a familia de Lamego, era daqui, era o tio
desconhecido de nio sei onde”.

Uma das adolescentes manifestou a valoriza¢io do
apoio da irma como elemento relacional cuidativo funda-
mental, ajudando-a a lidar com o seu diagndstico: “Quem
me ajudou mais foi mesmo a minka [meia] irma, que é da
minhba idade. .. Apesar dela ndo estar cd, nds falamos diaria-
mente [por telemdvel e internet] e ela vem cd de 15 em 15 dias.
Foi das pessoas que me ajudaram mesmo muito!”.

Uma das componentes relacionais complexas viven-
ciada no pés-diagnéstico refere-se a percegio da hiper-
preocupagio que aquela noticia desencadeia nos pais,
levando um dos adolescentes entrevistados a reconhecer
a superprotecio familiar como negativa: “Considero que
me marcou pela negativa a parte da minha familia. .., aquele
momento em que se excede a superproteciol”.
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3.4. Valorizando a relagio com outras pessoas

Os adolescentes experienciam sentimentos de difi-
culdade na gestio adequada das manifestagdes (por
exemplo, o seu choro) e opinides (acerca da sua evolugio)
das pessoas que os rodeiam. Contudo, parecem sobres-
sair as vivéncias de valoriza¢do positiva da preocupagio
demonstrada pelas outras pessoas, para com eles, com o
seu bem-estar e recuperagio: “O que me fazia ficar feliz era
ter o apoio de pessaas de fom, Jempre a apoiarem—me, sempre
a dizerem-me para eu ter forcal O problema estd em nds! Nés
temos que superar isso! As pessoas de fora, pronto..., muita
gente contribuiu, mas nenhuma pode fazer nada! As pessoas
positivas tentam dar apoio e nds agradecemos porque ¢ uma
maneira de nos sentirmos melhor e ficarmos mais contentes
com a vida!”, “Todos os dias era alguém a perguntar se estava
melhor. Eu apreciava que as pessoas se preocupassem.” Mas
essa valorizagdo positiva ndo inclui atitudes mais lame-
chas ou superficiais: “Hawvia muitas pessoas que mostra-
vam-se fortes ao pé de mim, mas choravam por detrds. .. Eu
percebo perfeitamente! Estava farta que as pessoas dissessem.
"Vais ficar bem!” Néo és ninguém para me dizeres que vou ficar
bem! “Tu és nova! Tu és forte!’, ‘Pois eu sou nova, mas néo é
vocé que estd aqui nesta situagdo, por isso faga-me o favor de se
calarl’ Ob, eu apreciawa que as pessaas se preompmxem, mas,
por uma outro lado, preferia que nio me falassem!”.

Discussdo: As vivéncias relacionais cuidativas signi-
ficativas associadas a situagdo de diagnéstico oncoldgico
dos adolescentes surgem na intera¢io destes com as diver-
sas pessoas com quem contracenam. Esta experiéncia
relacional acontece em contexto hospitalar, familiar (pré-
ximo e alargado), grupo de pares (amigos) e social (em
geral). A este prop6sito, Alahmad (2018) refere que, para
além do desenvolvimento cognitivo, emocional e social,
existem, ainda, outras determinantes que podem mediar
a vivéncia de uma doenga oncoldgica (cultura, suporte
parental, familiar e social, bem como rede de cuidados de
sadde).

Os adolescentes sentem que a relagdo cuidativa
com os profissionais de satide (pessoal hospitalar de um
modo genérico) se releva em sentimentos de confianga,
de apoio emocional e de disponibilidade para dialogar, e
na percecio de respeito pelo tempo que os adolescentes
necessitam para encararem a vivéncia da doenga de uma
forma mais pré-ativa. Da experiéncia relacional com os
profissionais da equipa, os adolescentes valorizam mais
as competéncias relacionais dos mesmos e menos as apti-
ddes técnicas. Azevedo (2010) refere, a este prepdsito, que
os adolescentes com cancro, a experienciar internamento
hospitalar, valorizam positivamente atitudes de abertura,
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sensibilidade e flexibilidade para lidar com os seus com-
portamentos e preocupacdes, por parte dos seus cuida-
dores.

Os enfermeiros correspondem aos profissionais de
saide que passam mais tempo junto dos adolescentes;
e como sdo aqueles que habitualmente os recebem no
servico, estdo particularmente associados a vivéncia do
acolhimento no servigo de oncologia. Relativamente
ao relacionamento com os enfermeiros, os adolescentes
valorizam rela¢des cuidativas de proximidade e de envol-
vimento, assim como as atitudes de apoio e boa disposi-
¢do. Quanto ao relacionamento dos enfermeiros com os
adolescentes no pds-diagnéstico, estes valorizam as atitu-
des de calma, honestidade, simpatia, gentileza, presenca,
sentido de humor e comunicagio (interessada, sem juizos
de valor). A valorizagio da disponibilidade para dialo-
gar dos enfermeiros também foi referida como relevante
pelos entrevistados. Estes dados sdo reveladores de uma
prética de cuidados de enfermagem pautada pelos princi-
pios emanados para a profissio nas seguintes abordagens:
satisfagdo do cliente, fungoes do enfermeiro de cuidados gerais,
orientagbes de boas prdticas de pais e criangas com doenca
cronica e orientagées de boas praticas de adolescentes (Ordem
dos Enfermeiros, 2011). Revelam ainda a existéncia de
uma equipa de profissionais de saide providos de capa-
cidade e competéncias técnicas de informagio esclarece-
dora e relacionais de suporte emocional, como sugerido
por Gameiro (2012). As vivéncias relacionais entre os
adolescentes e os enfermeiros sdo de tal forma significati-
vas que Azevedo (2010) sublinha que influenciam forte-
mente a experiéncia de hospitalizagio, positiva ou negati-
vamente, pois, para além do conhecimento cientifico que
fundamenta a sua pratica, a enfermagem cuida no sentido
de promover a adapta¢do do individuo as vivéncias do
diagnéstico. Hd que enfatizar que a comunicagio de mds
noticias exige treino por parte dos profissionais que a rea-
liza, para maximizar os beneficios na melhoria do ajuste
psicossocial, tomada de decisdo, adesdo ao tratamento e
satisfagdo com os cuidados prestados (NBOCC, 2007).

Contrariamente ao afastamento antecipado inicial-
mente pelos adolescentes relativamente ao seu grupo de
pares, os testemunhos ndo sé revelam experiéncias de
continuidade relacional, como valorizam o apoio dos ami-
gos e a possibilidade de uma proximidade (usando meios
de comunicagio alternativos como a internet e o contacto
telefénico) positiva.

Embora alguns adolescentes se deem conta do des-
conhecimento dos seus amigos relativamente a doenga
oncoldgica e sintam que estes ficam perturbados com o



seu diagndstico, as experiéncias de valorizagio relacio-
nal sobrepéem-se. Os dados vdo reforcar a importincia
das vivéncias de reorganizagio dos relacionamentos de
apoio dos adolescentes, como identificadas por Figueira
e Gameiro (2020). Segundo estes autores, serd de espe-
rar discrepdncias no que se refere a eventuais experiéncias
de rompimento das relagées interpessoais quotidianas,
contudo este tipo de rotura nio emergiu em nenhum dos
testemunhos. Assim, os dados contrariam as vivéncias de
afastamento e separagio inevitivel dos adolescentes em
relagdo aos amigos, no pés-diagnéstico oncolégico, apon-
tadas por Melo, Caires, Machado e Pimenta (2013), como
comuns.

Os adolescentes, mesmo no pés-diagnéstico, expe-
rienciam continuidade de sentimentos de pertenca ao
grupo de amigos, onde se sentem socialmente contex-
tualizados. No seio deste grupo, sentem compreensio
e respeito, valorizando a nio discriminagio ou o trata-
mento diferenciado. No relacionamento com estes gru-
pos de pessoas sauddveis, valorizam ainda, especialmente,
os momentos de entretenimento. Esta valorizacio pelos
adolescentes das atividades de lazer entre amigos é identi-
ficada por Azevedo (2010), referindo-a como uma forma
de ultrapassar os momentos menos bons associados
vivéncia da doenca oncoldgica.

Relativamente a familia (pais e irméos), os adolescen-
tes valorizam a sua presenca, acompanhamento e apoio.
O afastamento presencial, na sequéncia do internamento
hospitalar, é sentido como negativo. Dados semelhantes
sdo apresentados por Azevedo (2010), ao identificar as
pessoas significativas, com predominio dos pais, como
fundamentais para os adolescentes ultrapassarem vivén-
cias menos boas. Contudo, os dados sio dispares no que
se refere 4 ordem de significagdo que os adolescentes atri-
buem as vivéncias relacionais cuidativas familiares, neste
momento critico das suas vidas. Relativamente as vivén-
cias relacionais significativas, emerge dos testemunhos
um ordenamento em que os pais nio se revelam como
sendo os mais significativos, passando pelos profissionais
de satde, pelos os amigos e s6 depois pela familia mais
extensa, o que ¢ discordante com o referido por Azevedo
(2010), que sugere a familia distintamente destacada
como elemento social relevante. Os adolescentes valori-
zam o equilibrio no relacionamento familiar, por um lado,
valorizando a importincia insubstituivel do seu apoio,
por outro, exprimindo, alguns, o incémodo com a super-
protecio habitual apés a noticia de diagnéstico. Embora
as experiéncias negativas relativamente a superprotegio
dos pais ndo tenham surgido como essenciais, devem ser

realcadas pela sua singularidade e exploradas em futuros
trabalhos de investigacdo. Os autores, embora se refiram
as vivéncias relacionais familiares estruturalmente orga-
nizadas como importantes para um ambiente compativel
com as necessidades dos adolescentes (Chien, Chang &
Huang, 2018), nio valorizam tanto assim esse equilibrio
relacional familiar como condi¢do primordial. Nas vivén-
cias relacionais familiares, estes autores valorizam o con-
forto, o suporte emocional, o esclarecimento de duvidas, o
encorajamento e o incentivo, mas a depreciacdo da super-
protecdo parental ndo ¢é assinalado.

Percebendo que as outras pessoas se preocupam com
o seu bem-estar e recuperagio, os adolescentes enfatizam
as vivéncias relacionais de um modo geral como positivas.

Conclusao

Com base nestes dados, é considerado como relevante,
para beneficio do adolescente, a primazia de um cuidado
relacional sensivel, interativo e ponderado, multiprofissio-
nal, e complementar da atengio dos familiares, dos ami-
gos e de outras pessoas significativas do seu meio.

No contexto dos servicos de saide, pressupée um
trabalho conjunto, incluindo todos os profissionais da
equipa de satde, e nio restrito naturalmente 4 drea da
Enfermagem.

Sobre as relagdes cuidativas entre os enfermeiros e os
adolescentes, estes valorizam a proximidade, o envolvi-
mento no cuidado prestado, as atitudes de apoio, a boa
disposi¢io e a disponibilidade para dialogar. Os adoles-
centes valorizam o suporte social, experienciam a amizade
estabelecida, o encorajamento e a motivagio em ambiente
de alegria. Estas experiéncias relacionais surgem como
facilitadoras da expressio das emocdes e sentimentos
negativos vivenciadas no pés-diagnéstico e do desenvol-
vimento de mecanismos necessdrios 4 adaptacio a situa-
¢do de doenga.

As atitudes cuidativas dos enfermeiros de encoraja-
mento e de superagio da doenga oncoldgica sio apercebi-
das pelos adolescentes como significativas, e passam, por
exemplo, pela implementacio de cuidados de promogio
e reforco da resiliéncia, enquanto medidas protetoras que
favorecem a vivéncia de enfrentamento do diagndéstico e,
consequentemente, da prépria doenga, em praticas futu-
ras. Evidentemente, nio se podem descuidar as especi-
ficidades individuais nas vivéncias do diagnéstico, como
as reveladas pelas particularidades de cada relato, sendo
fundamental que os enfermeiros procedam, sempre, a
uma avaliagdo cuidadosa das necessidades, planeamento
e intervencio individualizada.
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Os adolescentes valorizam a pertenca a grupos de
adolescentes com experiéncias similares, o intercimbio de
ideias e o estabelecimento de relacionamentos de ajuda, o
que deve ser tido em conta na pritica clinica e na criagio
de projetos de intervencdo em enfermagem junto de ado-
lescentes que estejam a vivenciar o diagndstico oncolégico
Uma sugestio possivel para a pritica de enfermagem, a
titulo de exemplo, seria especificamente a criagio de um
ambiente promotor de atividades lidicas e recreativas
grupais para os adolescentes que facilite a vivéncia diag-
néstica de forma gradual e adaptada.

A valorizagio das relagdes cuidativas entre os ado-
lescentes, no pés-diagndstico, e os profissionais deve ter
implicacdes na criagdo de orientagées formativas dos ele-
mentos da equipa da saide. Sugere-se a criagio de orien-
tacdes formativas para os novos elementos que integrem a
equipa, com vista a enfatizar as atitudes relacionais espec-
tiveis e desejdveis da sua parte. Nao descurando as espe-
cificidades individuais nas vivéncias do diagndstico (reve-
ladas pelas particularidades de cada relato) é fundamental
que os enfermeiros procedam, sempre, a uma avaliagio
cuidadosa de necessidades, planeamento e intervengio
individualizada. Baseando-nos nos dados da investigagio,
as atitudes relacionais devem centrar-se, assim, em mani-
festagbes de atencdo, presenca, disponibilidade, escuta
ativa, comunicagio terapéutica, respeito, conflanga e sen-
tido de humor.

Referéncias bibliograficas

e Alahmad, G. (2018). Informed consentin pediatric oncology:
a systematic review of qualitative literature. Cancer
Control: Journal Of The Moffitt Cancer Center, 25(1). doi.
org/10.1177/1073274818773720;

e Azevedo, A. (2010, outubro-dezembro). Processo de
transicdo do Adolescente hospitalizado numa unidade de
Adolescentes. Dissertacdo de Mestrado em Ciéncias da
Enfermagem, Instituto de Ciéncias Biomédicas de Abel Salazar
da Universidade do Porto, Porto, Portugal.

¢ (Chien, C., Chang, Y., & Huang, X. (2018). The lived experiences
of adolescents with cancer: A phenomenological study.
Clinical Nursing Research, 6, 1054773818799226. Recuperado
de doi.org/10.1177/1054773818799226;

¢ Direcdo Geral de Sadde (2018). Satide infantil e juvenil-
Portugal. Lisboa: Ministério da Satde. Consultada em https://
www.dgs.pt/portal-da-estatistica-da-saude/diretorio-de-
informacao/diretorio-de-informacao/por-serie-1007690-pdf.
aspx?v=11736b14-73e6-4b34-a8e8-d22502108547

¢ Figueira, S. M. M., & Gameiro, M. G. H. (2020). Experiences
of adolescents with cancer and blood diseases at the time of
diagnosis: a phenomenological study. Revista de Enfermagem
Referéncia, 5(4), €20058. Recuperado de doi:10.12707/
RV20058

14 ON 43

Gameiro. M. (2012, dezembro). Adaptacdo dos adolescentes
com cancro na fase de tratamento: uma revisdo da literatura.
Revista de Enfermagem Referéncia, (8),135-146.

Giorgi, A., &Sousa, D. (2010). Método Fenomenoldgico de
investigacdo em Psicologia. Fim de Século Edigdes. Lisboa:
Fim de século.

Instituto Nacional de Estatistica, (2018). Anudrio Estatistico
de Portugal 2017. Lisboa: Instituto Nacional de Estatistica, IP.
Consultada em maio, 2018, em https://www.ine.pt/xportal/
xmain?xpid=INE&xpgid=ine_publicacoes&PUBLICACOESpub_
boui=320469310&PUBLICACOESmodo=2&fbclid=IwAROIFmfj
4lcc8fiasuQIgV6QZMCI_PeFt13CLII06IuMjHQsA1DmMGPSIM .

Melo, A., Caires, S., Machado, M., & Pimenta, R. (2013,
outubro). Pediatria oncoldgica: o olhar dos profissionais
hospitalares em torno das vivéncias das criangas,
adolescentes e seus pais. Indagatio Didactica, 5(2), 262-272.

National Breast and Ovarian Cancer Centre (2008). Breaking
bad news: Evidence from the literature and recommended
steps, 2007. National Breast and Ovarian Cancer Centre: Surry
Hills, NSW, Australia.

Ordem dos Enfermeiros (2011). Guias Orientadores de boa
prdtica em enfermagem de Sadde infantil e pediatrica - VolI. e
Vol. II. (Cadernos OE). Lishoa: Autor.

Roreno. (2016). Registo Oncolégico Nacional 2010. Instituto
Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil - EPE, ed.
Porto. Consultada em maio, 2018, em https://www.roreno.
com.pt/images/stories/pdfs/ro_nacional_2010.pdf

Sisk, B. A., Canavera, K., Sharma, A., Baker, J. N., & Johnson,
L. M. (2019). Ethicalissues in the care of adolescent and
young adult oncology patients. Pediatric Blood & Cancer,
66(5), e27608. doi.org/10.1002/pbc.27608

Szalda, D., Sullivan, J., Pultman, S., Schwartz, L., & Barakat,
L. (2015). Improving the care of Adolescent and Young Adults
(AYA) oncology: Educational programming for pediatric
oncology nurses. Journal of Adolescent Health, 56, S42-3.
doi.org/10.1016/j.jadohealth.2014.10.086

World Health Organization (2018). Strategic Guidance on
Accelerating Actions for Adolescent Health in South-East Asia
Region (2018-2022). WHO Library Cataloguing-in-Publication
data. ISBN: 978-92-9022-647-5. Consultada em maio, 2018,
em http://www.searo.who.int/entity/child_adolescent/
topics/adolescent_health/978-92-9022-647-5.pdf?ua=1



redefining survival
expectations

PO

IV
NOS ENCO
NOVAMENTE

GUARDE NA AGENDA

8l5214 465 700 | Merck Sharp
de Arcos NIPC 500 191
0, Inc,, Kenilwort os reservados | PT-KE' 229 4/2020

_, Porto



CC-BY-NC-SA 4.0

ALIMENTAQI\O EM FIM DE VIDA®
QUAL 0 CAMINHO?
End of life feeding: which way?

16

Patricia Vinheiras Alves® Autor para correspondéncia
A1 P f ot Patricia Vinheiras Alves

Célia Simao Oliveira Pelesipr

Marta Lima Basto'

" Escola Superior de Enfermagem
de Lisboa, Lishoa, Portugal

RESUMO: A alimentagdo estd presente de forma permanente na nossa vida, sendo necessdria por ques-
toes de sobrevivéncia e pautada por aspetos psicolégicos, socioculturais e espirituais. Devido ao
avancar da doenca e as alteragdes alimentares que surgem, em fim de vida, a alimentagao torna-se
ainda mais complexa e €, muitas vezes, um tema de controvérsia entre a pessoa, a familia e os pro-
fissionais de salide, nomeadamente o enfermeiro, que esta presente em todos os momentos relacio-
nados com a alimentagdo. As alteracdes alimentares induzem, muitas vezes, ao questionamento dos
envolvidos sobre as intervencdes mais adequadas e ponderando o uso da alimentacao e hidratagao
artificiais. O presente artigo apresenta uma andlise critica baseada na revisao da literatura, acerca
das alteracdes alimentares da pessoa em fim de vida e da controvérsia da alimentagdo e hidratacao
artificiais nesta fase da vida, espelhando a complexidade deste fenémeno. Conclui-se que a alimenta-
cao em fim de vida deve ser um processo individualizado com a pessoa e maximizando o seu conforto.

PALAVRAS-CHAVE: Alimentacdo; Pessoa em fim de vida; Cuidados paliativos.

ABSTRACT: Food is permanently present in our lives, necessary for reasons of survival and guided by
psychological, socio-cultural and spiritual aspects. Due to the advancement of the disease and the
dietary changes that arise at this stage of life, food becomes even more complex and is often a topic
of controversy between the sick person, the family and health professionals, namely the nurse, who is
present at all times related to this life activity (AL). Dietary changes often lead to the questioning of
those involved about the most appropriate interventions and pondering the use of artificial nutrition and
hydration. This article presents a critical analysis based on a review of the literature on eating disorders
and the artificial eating and hydration controversy at this stage of life, reflecting the complexity of
this phenomenon. It is concluded that end-of-life feeding should be an individualized process whit the
person, maximizing comfort.
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Introducao

Com o aproximar da morte, vdo surgindo habitual-
mente um conjunto de alteragbes na pessoa que estd em
fim de vida, ficando esta muito debilitada, com repercus-
s6es no desempenho das atividades de vida (AV), sendo as
alteracdes alimentares um dos seus principais problemas
(Morss, 2006). A medida que a doenga evolui, a pessoa em
fim de vida, familia e profissionais de satde confrontam-
-se com uma degradagio continua do estado do doente,
uma crescente fraqueza, mobilidade cada vez mais redu-
zida ou mesmo vinculagdo ao leito, longos periodos de
sonoléncia e deterioragio da capacidade de resposta, aten-
¢do limitada, desorientagio e dificuldades de degluticio,
perda de apetite, nduseas, vémitos, xerostomia e mucosite
(Twycross, 2003; Therapeutic Guidelines in Palliative
Care, 2005) que causam sofrimento 2 pessoa e familia. A
diminui¢o da ingestdo oral (e consequentemente a desi-
dratagdo) ¢ uma complicagio frequente em fim de vida
e tende a agravar-se na fase de agonia (Botejara & Neto,
2016). As causas mais frequentes da diminui¢io da inges-
tdo oral sdo: a anorexia, a sindrome de caquexia, a perda
de peso, a perda de desejo de comer e beber e a fraqueza
generalizada (Van der Riet, Good, Higgins & Sneesby,
2008), mas surge também associada a outros sintomas
como a “xerostomia, (...), lesdes da cavidade oral, alte-
ragdo do paladar, disfagia, nduseas e vémitos, obstrugio
intestinal, diarreia” (Botejara & Neto, 2016).

A familia associa habitualmente os liquidos e os ali-
mentos ao conforto, ao cuidado, & compaixio, ao carinho
(Van der Riet, Good, Higgins & Sneesby, 2008), 4 saude,
a vida, a0 amor e & preocupagio com os seus entes queri-
dos (Holmdahl, Savenstedt & Imoni, 2014; Gillespie &
Raftery, 2014), demonstrando geralmente um maior inte-
resse por questdes relativas a nutri¢io do que por outras
questdes médicas (Benarroz, Faillace & Barbosa, 2009).
Assim, a recusa de alimentos solidos e liquidos constitui
uma grande preocupagio para a familia que associa a falta
de alimento ao declinio e 4 morte da pessoa (O Connor,
2007; Strasser, Cerny, Binswange & Kesselring, 2007).
Quanto ao doente, pode sentir-se culpado por ndo comer
a comida preparada, ou experimentar medo dos sintomas
associados a alimentacio, afetando a sua capacidade de
os consumir e evitando-os como meio de controlo dos
sintomas (Gillespie & Raftery, 2014). Assim, a hora da

refeicio deste doente constitui-se habitualmente como

um momento importante e de ansiedade para o préprio e
para a familia, e um desafio para os profissionais de satde,
nomeadamente o enfermeiro (Resende, 2009).

A diminui¢do da ingestdo oral da pessoa em fim de
vida, em contraste com a pressio feita pelos familiares
para que o doente se alimente, aliando as questdes socio-
culturais, de valores e de formagio dos préprios profis-
sionais relativamente 2 AV “comer e beber” e 4 morte,
originam muitas ddvidas quanto as interven¢des mais
adequadas. Na verdade, estudos demonstram que o ape-
tite e a capacidade para comer sdo os aspetos fisicos mais
importantes para a qualidade de vida da pessoa (Stepp
& Pakiz, 2001), sendo que a nutri¢io em cuidados palia-
tivos, no final da vida, deve ter este objetivo (Acreman,
2009). Sempre que possivel, a via de alimentagio fisio-
l6gica (oral) deve ser a privilegiada (Nascimento, 2009),
adequando a dieta as preferéncias e hdbitos alimentares
da pessoa, de forma a obter o controlo sintomdtico em
articulagdo com a satisfagio do doente (Botejara & Neto,
2016). No entanto, quando a via oral j4 nio é apropriada,
pondera-se a institui¢do da alimentac¢do e hidratagdo
artificiais (via entérica ou parentérica) (Iliescu & Cotoi,
2013). Esta é uma questdo central e controversa nos cui-
dados em fim de vida, que afeta a pessoa, a familia e os

profissionais de satde (Greenberger, 2015).

Alimentacao e hidratacao artificiais:

Controvérsia em fim de vida
A alimentagio e hidratagio artificiais sio frequentemente
administradas como cuidados bésicos a doentes em fim de
vida (Valentini et al, 2014), muito embora os seus benefi-
cios sejam controversos (Hoda, Jatoi, Burnes, Loprinzi &
Kelly, 2005), havendo grande debate na literatura (Hoda
et al, 2005; Van der Riet, Good, Higgins & Sneesby,
2008), constituindo-se, muitas vezes, como dilemas éti-
cos para os enfermeiros e para a equipa. Isso mesmo é
demonstrado por Piot et al (2015), numa investigagio
que realizaram, cujos objetivos sdo: descrever a experién-
cia dos profissionais de saide (enfermeiros e auxiliares
de enfermagem que trabalham em medicina, cirurgia e
cuidados paliativos) quando se confrontam com a reti-
rada da nutrigdo artificial no final da vida; identificar os
fatores relacionados com os dilemas éticos. Foram alvo de
andlise 163 questiondrios aplicados ao grupo jé referido
anteriormente, sendo que 42 destes profissionais (25,8%)
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referem que se confrontaram sempre ou muitas vezes
com dilemas éticos aquando da retirada da nutri¢do arti-
ficial e 97 (60%) responderam que a retirada de nutrigdo
artificial sempre ou muitas vezes foi precedida por uma
discussdo multiprofissional. Neste estudo, os itens signifi-
cativamente associados a um alto nivel de dilemas éticos
foram: a existéncia de diferencgas de opinido dentro da
equipe de cuidados de satde, a falta de informagdes sobre
a indicagdo da retirada de nutrigdo artificial, o descon-
forto face ao doente e aos seus familiares, o sentimento de
culpa, o sentimento de abandono dos cuidados ao doente
e a inquietag¢do dos profissionais. Os autores concluiram
que os profissionais de saide inquiridos parecem ter uma
falta de informagio e falta de consenso quanto a retirada
de nutri¢io artificial no final da vida. A dimensdo ética
da retirada de nutri¢do artificial em cuidados paliativos
tem um forte impacto nestes profissionais, independente-
mente das circunstincias da retirada.

Tradicionalmente a alimentagio e hidratagio eram asso-
ciadas a aspetos bdsicos da existéncia, com significados
emocionais e simbdlicos bastante vincados na sociedade
ocidental, associando-se a sua provisdo a redugio do sofri-
mento, pelo que nio se consideravam terapias meramente
de suporte da vida (Carvalho & Taquemori, 2008). Esta
perspetiva ainda permanece, para muitos, nos dias de hoje,
com o argumento de que a comida e dgua sio necessidades
humanas bdsicas em todas as circunstincias e que, se nio
puder ser administrada oralmente, é necessirio um acesso
alternativo (Also, 2014). Num estudo descritivo transver-
sal realizado em Espanha por Zanuy, Nido, Rodriguez,
Gonzaléz, Villares & Sanz (2006), obtiveram-se respos-
tas a um questiondrio a 256 individuos (91 utentes, 80
enfermeiros, 38 médicos e 47 farmacéuticos) sobre o que
consideram ser cuidados paliativos (higiene, analgesia,
cuidados a feridas, posicionamento, sedagio, oxigenotera-
pia, cateterismo urindrio, hidratagio intravenosa, nutri¢io
entérica e nutri¢do parentérica). Mais de 50% dos inqui-
ridos valorizaram todas as medidas questionadas como
paliativas, com excec¢do da nutrigio parentérica. Mais
de 70% dos utentes acreditam que a nutri¢do entérica e
a nutri¢do parentérica sio medidas basicas de cuidados,
enquanto entre 40% e 65% do pessoal de saide nio pensa
da mesma forma. A maioria dos inquiridos, independen-
temente de serem ou nio pessoal de satde, acreditam que
a administra¢io de fluidos é um cuidado bisico.

18 ON 43

Nos anos 70 do século passado, era natural instituir-se
suporte nutricional independentemente do doente, do
processo de doenga ou do prognéstico, jd que a provisio
de alimentagio e hidratagdo eram consideradas necessi-
dades bisicas rotineiras (Carvalho & Taquemori, 2008).
Nos tltimos 40 anos, nos Estados Unidos da América, a
partir de virios casos polémicos que mobilizaram inclu-
sive a opinifo publica e o sistema judicial norte-ameri-
cano, comegou-se a questionar a alimentagio e hidratagio
em fim de vida (Carvalho & Taquemori, 2008). Este peso
simbdlico e histérico da alimentagio e hidratagio ainda
condiciona atualmente a discussdo e a tomada de decisdo
quanto 2 institui¢do de alimentagdo e hidratagio artifi-
ciais (quando o doente recusa alimentagdo ou a alimen-
tacdo oral ja ndo ¢ apropriada). Esta nio é uma decisio
pacifica, porque a verdade é que a alimentagio e hidra-
tagdo artificiais ndo s3o o mesmo que a alimentagio oral,
existindo alguma evidéncia de que, em alguns contextos
clinicos, nomeadamente em fim de vida, estas nio propor-
cionam beneficios, chegando a ser prejudiciais e aumen-
tando o sofrimento que se quer minimizar (Also, 2014).
No entanto, os estudos ainda sdo poucos e a evidéncia de
como e quando usar a alimentagio parentérica é limitada
devido as dificuldades éticas em realizar estudos rando-
mizados (Bozzetti et al, 2009; Good, Richard, Syrmis,
Jenkins-Marsh & Stephens, 2014). Numa revisio siste-
mitica da literatura (RSL) efetuada em 2011, os autores
concluiram que hd necessidade de investigacio relativa-
mente 2 alimentac¢do e hidratagio artificiais em doentes
com cancro em situagio de fim de vida. Contrariamente
aos avangos médicos e das novas tecnologias, ainda nio ha
resposta uninime a questdo: é moral ou nio interromper
a alimentacdo e hidratagdo em doentes em fim de vida?
(Iliescu & Cotoi, 2013).

O grau de imprevisibilidade de evolugio da doenga tam-
bém condiciona a tomada de decisdo para a alimentagio
e hidratagdo parentéricas (Mirhosseini, Fainsinger &
Baracos, 2005), sendo que hd maior incerteza num doente
neurolégico do que num doente oncoldgico, devido ao
maior grau de imprevisibilidade de evolugio da doenga no
primeiro (Van der Riet, Higgins, Good & Sneesby, 2009).
Também os diferentes conhecimentos e experiéncias em
cuidados paliativos, entre os profissionais, podem contri-
buir para as dificuldades de tomada de decisio da insti-
tui¢do da alimentagio parentérica (Bozzetti et al, 1996).



Numa investigagio de Valentini et al (2014) sobre as opi-
nides de médicos e enfermeiros italianos relativamente
4 administra¢io de nutri¢do e hidrata¢do artificiais em
doentes terminais com deméncia avangada, os seus senti-
mentos e pensamentos relacionados com a morte, as ques-
toes éticas e o treino em cuidados paliativos, constatou-se
que estes profissionais que trabalharam diretamente com
doentes geridtricos e tém treino em cuidados paliativos,
tendem a concordar menos com a administra¢io da ali-
mentagio e nutri¢io artificiais, e que estas experiéncias
sdo importantes para orientar as suas opinides e decisdes
sobre problemas no fim de vida. Concluiram também que
as opinides sobre nutrigio e hidratacfo artificias ndo s6
derivam de conhecimentos cientificos, mas também se
relacionam com questdes culturais, éticas e psicoldgicas.

Os profissionais de saide, nomeadamente os médicos,
sdo treinados para salvar a vida da pessoa (Pinto, 2009)
havendo “uma nitida desproporgio entre os conheci-
mentos técnicos recebidos e a preparagio para os aspetos
humanos da profissio. Preparar-se para aceitar a inevita-
bilidade da morte é um trabalho arduo e dificil.” (Barbosa,
2003). O profissional de satde, que inicia o seu trabalho
na drea dos Cuidados Paliativos, tem necessariamente de
mudar o seu foco de atengio, sendo que se ele foi “ini-
cialmente «treinado» para lidar com o conceito de saude,
passa a trabalhar com o conceito de doenga em progres-
sdo, e a tdo perseguida cura comeca a dar lugar a busca
pela qualidade de vida.” (Pinto, 2009). Em Cuidados
Paliativos, em situagdes de doenca avancada e progressiva,
nao hé lugar para a futilidade ou obstinagdo terapéutica
(Barbosa, 2003; Pinto, 2009) pois “s6 diminuem o con-
forto do doente (sondas nasogistricas, soroterapia, ven-
tiladores, oxigenoterapia, alimentagdo parental, determi-
nagdes bioquimicas e enzimadticas, radiografias e scanners,
verificagdo de tensdo arterial seis vezes ao dia, controlo da
diurese hordria e um infinddvel nimero de procedimentos
e intervengdes) e que, aplicadas ao doente, podem pro-
longar a vida por algumas horas ou dias” (Barbosa, 2003).
Neste periodo de vida da pessoa, a finalidade sera propor-
cionar conforto e uma vivéncia digna e sem sofrimento
até a morte (Barbosa, 2003; Pinto, 2009). Na verdade, a
institui¢io da alimentac¢do e hidratacdo artificiais é uma
situagdo que se coloca frequentemente em fim de vida,
sendo habitualmente o médico e a familia os atores prin-
cipais nesta tomada de decisdo (Bryon, Gastmans & Cas-
terlé, 2008). No entanto, os enfermeiros sio os profissio-
nais de satide que estio permanentemente junto da pessoa
em fim de vida e familia, em contexto de internamento,
e tém o relacionamento mais préximo e de maior con-

fianga com os doentes e familias, aqueles que dado o seu
conhecimento e habilidades préticas estio em situagio
privilegiada para contribuir significativamente para este
processo de decisdo (Bryon, Gastmans & Casterlé, 2008).
Estes autores, no seu estudo sobre o papel dos enfermei-
ros e a percecdo destes sobre a tomada de decisdo sobre
a alimentacdo e hidratacio artificiais 4 pessoa em fim de
vida, constatam que, embora com um impacto limitado,
os enfermeiros desempenham indiretamente um papel
significativo nesta tomada de decisdo e sentem-se inti-
mamente envolvidos neste processo, considerando o seu
papel como muito importante, jd que passa pelo apoio, a
orientagio e informacio ao doente e familia. Este estudo
acrescenta ainda que os enfermeiros sentem que o seu
papel nem sempre é claramente definido ou apreciado,
precisando de serem clarificadas as suas responsabilidades
na tomada de decis@o e que estas tenham expressio para
os outros participantes no processo. De facto, os enfer-
meiros podem oferecer orientagio durante o processo de
tomada de decisio e também durante todo o processo
de atendimento, antes e apds a decisio ter sido tomada.
Sendo o enfermeiro o profissional de satde que estd per-
manentemente junto da pessoa e que a assiste na hora
das refei¢Ges, é este naturalmente o primeiro a avaliar a
progressiva degradacio da pessoa em fim de vida relativa-
mente 2 alimentagio. Estes profissionais tém dificuldade
em gerir a recusa alimentar da pessoa (Holder, 2003) e,
apesar do suporte nutricional em cuidados paliativos se
modificar com a progressio da doenga, “...as questoes da
alimentac¢io giram em torno de muitas emogdes, o que
torna mais dificil as tomadas de decisdo na fase terminal,
particularmente quando se trata de entubar para alimen-
tar por sonda ou parar a alimentagdo” (Resende, 2009).
Muitas vezes, surgem os cuidados fateis (onde se inclui
as questdes da nutri¢do e hidratagdo), sendo que estes
causam fortes reagdes emocionais aos enfermeiros que
necessitam de apoio para lidar com a sua angustia (Ferrell,
2006).

A alimentagdo e hidratagio artificiais podem oferecer
beneficios quando administradas na condi¢do de doenga
aguda, reversivel ou como componente da gestio da
doenga crénica, quando o doente tem beneficios com o
tratamento e os custos nio sio desproporcionais (Ameri-
can Academy of Hospice and Palliative Medicine, 2013).
A decisdo de iniciar a nutri¢io parentérica deve basear-se
num equilibrio entre as vantagens e desvantagens para a
pessoa, focando-se na sua experiéncia e qualidade de vida
(Fuhrman & Herrmann, 2006). No entanto, nas situa-
¢oes de fim de vida é pouco provivel que a alimentagio e
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hidratagdo artificiais prolonguem a vida, e na presenca de
certas patologias pode nio melhorar o estado funcional
ou a qualidade de vida, podendo mesmo ocorrer com-
plicagdes e gerar desconforto na pessoa (American Aca-
demy of Hospice and Palliative Medicine, 2013). Neste
estidio da vida deve oferecer-se alimento com o foco na
qualidade de vida e no alivio do sofrimento, e nio como
uma terapéutica ativa de promog¢io da nutri¢io adequada
(Carvalho & Taquemori, 2008), sendo fundamental que
os desejos e necessidades do doente sejam satisfeitos
(Nascimento, 2009). Se o foco ndo é conseguido por meio
da alimentagdo e, pelo contrdrio, provoca desconforto,
entdo esta intervencdo passa a ser uma medida futil (Car-
valho & Taquemori, 2008).

Argumentos contra a alimentagdo e hidratagio artificiais
colocam a énfase na qualidade de vida (aspeto fundamen-
tal em fim de vida) em detrimento da sua extensdo, defen-
dendo que a morte ¢é inevitdvel e consequéncia da doenga
fatal e ndo da interrupgdo da nutrigio artificial (Carvalho
& Taquemori, 2008; Iliescu & Cotoi, 2013). Deve ficar
claro para todos os envolvidos que a falta de ingestdo de
alimentos e liquidos ndo ¢ a causa da deterioragio da pes-
soa, que ndo morre a sede e a fome, e que a alimentagio e
hidratacdo artificiais ndo vio reverter uma doenga incu-
rével em estddio avangado (Botejara & Neto, 2016). Foi
publicado em 2012 um estudo descritivo transversal efe-
tuado por Pinto (2012) em que se pretendeu conhecer a
opinido dos enfermeiros relativamente a problemdtica que
envolve a alimentagio em final de vida e analisar a opinifo
destes profissionais relativamente ao inicio/suspensio da
alimentagdo no doente terminal. Aplicou-se um questio-
ndrio a 74 enfermeiros que prestavam cuidados diretos
aos doentes internados nos trés servicos de medicina do
Centro Hospitalar do Porto — Hospital Geral de Santo
Anténio. Cerca de 85% dos inquiridos nio considera a
suspensio da alimentag¢do no doente terminal uma pra-
tica negligente e todos os enfermeiros concordam que o
facto de suspender a alimenta¢do num doente terminal
nio ¢ sinénimo de o estarmos a matar. Na verdade, usar
métodos de nutri¢do e hidratagdo artificiais ndo causam
necessariamente bem-estar a doentes em fim de vida, na
maioria dos casos, os tratamentos intravenosos sio man-
tidos até a morte porque se acredita que a desidratagio e
o desequilibrio eletrolitico causam sofrimento (Iliescu &
Cotot, 2013). Numerosos estudos demonstram que a ali-
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mentagio intravenosa nio diminui a dor, mas pode cau-
sar desconforto e ansiedade ao doente (Iliescu & Cotoi,
2013). Staun et al (2009) referem que os doentes com uma
doenga incurédvel em fase paliativa tardia nio devem ter
suporte nutricional parentérico, havendo, segundo Win-
ter (2000) uma grande quantidade de estudos realizados
onde nio se observou melhoria clinica significativa nas
pessoas neste estidio. Perto do fim da vida, alguns benefi-
cios amplamente assumidos da alimentagio e hidratagio
artificiais, como o alivio da sede, podem ser alcangados
por medidas menos invasivas, incluindo cuidados com
a boca ou fornecimento de cubos de gelo (Pinto, 2009;
American Academy of Hospice and Palliative Medicine,
2013). Num estudo de Van der Riet, Good, Higgins &
Sneesby (2008) que explorou as percegdes e atitudes de 15
enfermeiros e 4 médicos, de duas unidades de Cuidados
Paliativos de meio urbano e rural na Austrélia, perante
a nutri¢do e hidratagio do doente em fim de vida, cons-
tatou-se que estes médicos e enfermeiros acreditam que
clinicamente a nutri¢do e hidratagio assistida, na fase
final da vida, raramente tem beneficios e que enquanto os
cuidados a boca forem adequados os doentes nio sofrem.
Nestes servicos reconhece-se a prética de redugio da
alimentacdo e hidrata¢io nesta fase da vida, o que geral-
mente ¢é dificil ser aceite em cuidados gerais. De facto, os
doentes em fim de vida, para uma adequada hidratagdo,
necessitam de uma quantidade muito menor de dgua do
que as pessoas sauddveis e ficam satisfeitos com pequenas
quantidades de alimentos, ndo tendo geralmente sensa-
¢do de sede e fome, sendo necessarios cuidados orais de
higiene e humidificagio (Carvalho & Taquemori, 2008).
Também a dieta forcada pode levar ao sofrimento prolon-
gado dos doentes e podem ocorrer vdrias complicagdes na
alimentagdo por via entérica ou parentérica (Pinto, 2009;
American Academy of Hospice and Palliative Medicine,
2013). Podem entio surgir complicagdes decorrentes de
sobrecarga de liquidos e necessidade de imobilizagio dos
doentes agitados ou confusos, para evitar que removam a
sonda nasogistrica ou de gastrostomia, ou 0 acesso venoso
(Pinto, 2009; American Academy of Hospice and Pallia-
tive Medicine, 2013; Botejara & Neto, 2016). Associada
a alimentagfo por via parentérica podem ocorrer com-
plicagbes como a infegio, pneumotérax, sépsis, trombose
venosa (Pinto, 2009; American Academy of Hospice
and Palliative Medicine, 2013). Associada a via entérica
podem surgir nduseas e vémitos, distensdo abdominal,
diarreia, broncoaspiragio, tlceras por pressio, epistaxe,
obstrugdo de vias aéreas, sinusite e dor abdominal (Pinto,
2009; American Academy of Hospice and Palliative



Medicine, 2013, Botejara & Neto, 2016). Nos ultimos
dias de vida, o metabolismo estd alterado e o gasto de
energia necessério para a digestdo, mesmo que o alimento
seja em pequenas quantidades, torna-se muito dificil para
a pessoa (Pinto, 2009; Bezerra do Amaral, Menezes, Mar-
toreel-Poveda & Passos, 2012), sendo que “em doentes
com prognéstico de vida curto, com deterioragdo didria
da situagdo clinica, a hidrata¢do pode ser desnecessiria e
desaconselhada, se nio houver sintomas que a justifiquem

e se os maleficios ultrapassarem os eventuais beneficios”

(Botejara & Neto, 2016).

Na revisdo sistemdtica da literatura de Raijmakers et al
(2011), os autores pretenderam: perceber como e com que
frequéncia sdo instituidas a alimentagio e hidratacio arti-
ficiais na ultima semana de vida dos doentes com cancro;
quais os efeitos da alimentagio e hidratagio artificiais na
ultima semana de vida destes doentes; qual o efeito de ali-
mentagio e hidratagio artificiais nos sintomas, conforto
e qualidade de vida de doentes com cancro durante a sua
ultima semana de vida; se fornecer ou ndo a alimentac¢io
e hidratacdo artificiais apressam a morte ou prolongam
a vida. Cinco dos estudos analisados relataram os efeitos
de hidratagio artificial, mas nenhum estudo relatou efei-
tos da alimentagfo artificial. Quanto a hidratacio artifi-
cial, constatou-se dois efeitos positivos (menos nduseas
crénicas, menos sinais de desidratagio fisica), dois efei-
tos negativos (mais ascite, maior drenagem intestinal) e
quatro nio constataram efeitos no delirio terminal, na
sede, nas nduseas cronicas e na sobrecarga de fluidos. Os
autores concluiram que fornecer alimentacio ou hidrata-
¢do artificiais a doentes com cancro que estdo na dltima
semana de vida sdo priticas frequentes, embora os efeitos
sobre o conforto, o controle de sintomas e a duragio da
sobrevivéncia sejam limitados.

Num estudo controlado randomizado de Bruera et al
(2013) determinou-se o efeito da hidrata¢do artificial
em doentes com cancro avang¢ado nos sintomas associa-
dos 2 desidratagdo, qualidade de vida e sobrevivéncia. A
129 doentes com cancro de 6 hospicios fizeram hidra-
tagdo subcutinea (solugdo salina normal 1 1/dia) ou pla-
cebo (solugio salina normal 100 ml/dia) ao longo de 4
horas. Concluiram que a hidratacio artificial de 1 I/dia
ndo melhorou sintomas, qualidade de vida ou sobrevida
destes doentes em comparagio com o placebo.

Good, Richard, Syrmis, Jenkins-Marsh & Stephens
(2014) realizaram uma revisio sistemdtica da literatura
cujo objetivo foi determinar o efeito da hidratagio arti-
ficial sobre a qualidade de vida e a duragio da vida em
doentes em cuidados paliativos e, a partir dos critérios

de selecdo, foram identificados 6 estudos relevantes - 3
ensaios controlados aleatorizados (222 participantes) e
3 ensaios controlados prospetivos (360 participantes) de
hidratagdo artificial em doentes em cuidados paliativos.
Dado o pequeno nimero de estudos e a heterogeneidade
dos dados, ndo foi possivel fazer uma anilise quantita-
tiva, pelo que os autores optaram por fazer uma descri¢io
das principais conclusdes. Um dos estudos descobriu que
a sedagdo e a mioclonia melhoraram mais no grupo de
intervengdo. Outro estudo descobriu que a desidratagio
foi significativamente maior no grupo de nio hidratacio,
mas que alguns sintomas de retengio de liquidos (der-
rame pleural, edema periférico e ascite) foram significati-
vamente maiores no grupo de hidratagio. Os outros qua-
tro estudos ndo mostraram diferencas significativas nos
resultados entre os dois grupos. O tnico estudo que teve
a sobrevivéncia como outcome nio encontrou diferenca na
sobrevivéncia entre o grupo de hidratagdo e grupo de con-
trole. Os autores concluiram que os estudos publicados
ndo mostram um beneficio significativo no uso da hidra-
tacdo artificial em doentes em cuidados paliativos; no
entanto, existem estudos insuficientes de boa qualidade
para fazer recomendagdes definitivas para a pratica em
relago ao uso de hidratagio artificial no referido grupo de
doentes. Assim sendo, as decisdes devem ser tomadas com
base nos beneficios e prejuizos da hidratagfo artificial nas
circunstincias individuais de cada doente.

Um estudo descritivo transversal realizado por
Verhofstede et al (2017), cujo objetivo foi descrever as
intervencées de enfermagem e intervengdes médicas
realizadas nas dltimas 48 horas de vida e a qualidade da
morte de doentes em hospitais geridtricos de agudos,
mostra que vérias interven¢des de enfermagem e médicas
(cuidados a boca, medir a temperatura, posicionamento,
higiene, oxigenoterapia, fluidos intravenosos e nutrigdo
parentérica, antibiéticos, exames de sangue de rotina) sdo
continuados ou mesmo iniciados nas ltimas 48 horas de
vida. Enfermeiros e cuidadores familiares relataram que a
qualidade da morte desses doentes é razoavelmente boa,
embora seja necessdrio melhorar aspetos como a dispneia
e o bem-estar do doente (serenidade, paz e calma). Os
autores referem que embora algumas interven¢des de
enfermagem foram significativamente menores com a
proximidade da morte, vérias intervengdes (como a medi-
¢do temperatura, posicionamento e higiene) continua-
ram até a morte num ndmero substancial de casos, sendo
questiondvel a influéncia dessas intervengdes no conforto
do doente. Num estudo de Ganzini et al (2003), em que
os investigadores inquiriram enfermeiras que acompa-
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nharam doentes internados em hospitais que voluntaria-
mente se negaram a ingerir alimentos e liquidos, cons-
tatou-se que estes faleciam pacifica e tranquilamente no
periodo até duas semanas apés a interrupgio de alimentos
e liquidos.

Apesar das evidéncias dos estudos apresentados, do ponto
de vista médico hd algumas consequéncias fisiopatolégi-
cas que sdo apontadas quando se interrompe a alimenta-
¢do artificial. Parar a nutri¢io e hidrata¢do pode acelerar
o processo da morte, altera a consciéncia com coma em
48h, a morte ocorre nestes casos num periodo de 8-15
dias. Causa redugio da produgio de urina, dos vémitos,
e secregdes bronquicas, com o surgimento de um efeito
analgésico. Nio se sente sede se houver um bom cuidado a
boca. H4 vérias mudangas a ocorrer no 4mbito metabélico
que se traduzem numa redugio da fome, sendo o jejum
total melhor tolerado do que o parcial porque aumenta
o limiar nociceptivo e induz uma sensagio de bem-estar.
Vio ocorrer distirbios tréficos, alteragdes neurolégicas
centrais, alteragbes da imunidade, astenia, mal absor¢io,
diarreia, infecio urindria e um campo propicio ao acimulo
de substancias téxicas, particularmente opidceos (Iliescu
& Cotoi, 2013). Além destes aspetos fisiopatoldgicos, a
verdade é que também renunciar o uso da alimentagio
artificial ou interromper esta pode causar uma sensagio de
culpa na equipa médica, pois o beneficio terapéutico pode
ser equacionado de perspetivas diferentes, de acordo com
os seus valores pessoais e a sua formagio (Iliescu & Cotoi,
2013). Isto justifica a necessidade de reunides em equipa
multiprofissional relativamente a nutrigio e hidratagio
artificiais da pessoa na fase terminal da doenca (Iliescu
& Cotoi, 2013).

Embora o debate mundial sobre o uso de nutri¢io artifi-
cial e hidrata¢io permanega controverso, os factos cien-
tificos e médicos sdo inequivocos - nutri¢do artificial e
hidratagio sdo uma interven¢io médica, que exige uma
indicagdo, um objetivo terapéutico e a vontade (consen-
timento) do doente que tem capacidade para decidir
(Druml et al, 2016). Assim sendo, a questio fundamental
¢ equacionar qual o interesse/beneficio para o doente da
institui¢do versus rentncia da alimentagio e hidratagio
artificiais a luz das circunstincias clinicas, quais os obje-
tivos e desejos do doente e familia, estabelecendo metas
com eles. Deve respeitar-se os principios éticos funda-
mentais (American Academy of Hospice and Palliative
Medicine, 2013; Baracos, 2013; Iliescu & Cotoi, 2013),
tendo presente que “um tratamento médico serd assim
eticamente obrigatdrio até ao limite em que é provéivel
que proporcione beneficios superiores aos prejuizos, para
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um doente em concreto” (Neto, 2016). A decisio de man-
ter ou de suspender a alimentagio e hidratagio artificiais
deve ser discutida em equipa multiprofissional e tam-
bém com o doente e familia (Botejara & Neto, 2016), no
sentido de uma “relagdo clinica continuada que permita
um processo de planeamento, decisio e agio partilhado”
(ARSLVT,2017),em que o consentimento informado do
doente ¢ considerado um “direito inalienavel” (ARSLVT,
2017). A este respeito, a recente Lei n° 31/2018 de 18
de julho dos direitos das pessoas em contexto de doenga
avancada e em fim de vida, refere no ponto 2 do artigo
30 que “as pessoas em contexto de doenca avancada e em
fim de vida tém também o direito a participar ativamente
no seu plano terapéutico, explicitando as medidas que
desejam receber, mediante consentimento informado,
podendo recusar tratamentos nos termos previstos na pre-
sente lei, sem prejuizo das competéncias dos profissionais
de saude”.

A capacidade de decisdo da pessoa é “condi¢do indispen-
sével a realizagdo da sua autonomia, autodeterminagio
e liberdade e exige a presenca de vontade, informagio e
capacidade” (ARSLV'T, 2017). Os profissionais de satde,
de acordo com a sua responsabilidade profissional, devem
avaliar e determinar clinicamente (através de critérios e
instrumentos disponiveis para o efeito) da capacidade
de decisdo da pessoa e proporcionar-lhes as condi¢des
para o desenvolvimento e exercicio dessa capacidade, em
fungido do “beneficio direto” da pessoa (ARSLV'T, 2017),
sendo que “os doentes cognitivamente competentes em
fase terminal podem exercer o direito de recusar inter-
veng¢des que consideram desajustadas ou sem relevincia
para o seu estado, bem como a interrupgio de terapias
iniciadas” (Capelas, Coelho, Silva & Ferreira, 2017). Para
isso, é necessdrio o profissional estabelecer uma relagio de
conflanc¢a com a pessoa e familia e fornecer-lhes infor-
magcio adequada ja que “estudos recentes comprovam que
a relacio de conflanga estabelecida entre profissional e
doente é primordial sugerindo que a satisfagio do doente
e da familia, durante o periodo em que tém de tomar deci-
soes acerca dos cuidados no fim de vida, é mais elevada
quando os profissionais de saide fornecem informagoes
sustentadas para as decisdes no sentido de suspender as
intervencdes terapéuticas que visam a manuten¢io das
fungdes vitais e direcionam para intervengdes de conforto
com o envolvimento do doente e acompanhamento da
familia durante todo o processo” (Capelas, Coelho, Silva
& Ferreira, 2017).

Quanto ao envolvimento da familia, “a boa decisdo ética
recomenda que os familiares ou outros significativos



sejam envolvidos na tomada de decisdo, nomeadamente
quando estes familiares vivem em harmonia com a pes-
soa em causa e fazem parte do seu «plano individual de
interveng¢do»” (ARSLVT, 2017). Este envolvimento do
doente e familia, neste processo de tomada de decisdo,
implica fornecer-lhes informagio sobre a situagio de
doenga, sua evolugio, beneficios e riscos da alimentagio
e hidratacdo artificiais, esclarecer as suas ddividas, ouvir as
suas preocupagdes, de preferéncia, antes da pessoa estar
perto da morte, para que possam tomar decisdes infor-
madas (General Medical Council, 2010; American Aca-
demy of Hospice and Palliative Medicine, 2013). A falta
de compreensio e de aceitagio da gravidade da doenga
por parte da pessoa e familia pode ser uma razio para
solicitar alimentagdo parentérica (Easson, Hinshaw &
Johnson, 2002). No entanto, o envolvimento da familia
na tomada de decisdo “ndo deve significar uma transferén-
cia da responsabilidade da decisdo para algum ou alguns
familiares e, sobretudo, nio pode levar a que este ou estes
familiares sejam considerados como representantes legais,
se efetivamente nio estdo legalmente nomeados para essa
fun¢io.” (ARSLVT, 2017). No caso de um adulto (utente
com idade igual ou superior a 18 anos ou pelo menos 18
anos) que nio ¢ capaz de decidir sobre si e nio havendo
“existéncia de declaragdo antecipada de vontade, de pro-
curador de cuidados de saide ou de outro representante
legal nomeado, deverio os profissionais, no respeito pelo
principio da beneficéncia, procurar o «beneficio direto»
“para a pessoa em causa, como a lei também determina”
(ARSLVT, 2017). O ponto 2 do artigo 10° da Lei n°
31/2018 de 18 de julho prevé que “Quando as pessoas
em contexto de doenca avangada e em fim de vida nio
estejam no pleno uso das suas faculdades mentais, e nio se
verificando o caso previsto no nimero anterior [que refere
“Caso as pessoas em contexto de doenga avangada e em
fim de vida nisso consintam, podem ser assistidas pelos
seus familiares ou cuidadores na tomada das decisdes
sobre o processo terapéutico’], ¢ ao médico responsdvel
e 4 equipa de saide que as acompanham, que compete
tomar decisdes clinicas, ouvida a familia, no exclusivo e
melhor interesse do doente e de acordo com a vontade
conhecida do mesmo” (p.3239).

E de relevar que qualquer tipo de tomada de decisdo ini-
cial ndo ¢ definitiva e deve ser constantemente reavaliada
em sentido critico e de acordo com a evolug¢io do doente
(Iliescu & Cotoi, 2013), ndo esquecendo que “a escolha
de uma determinada medida terapéutica em doentes com
esperanca de vida limitada depende do beneficio esperado
e do grau de agressividade da intervencio para determi-

nado doente, sendo claro que diferentes doentes atribuem
diferentes niveis de «agressividade» as mesmas medidas”
(Botejara & Neto, 2016).
Referindo-se ao doente oncolégico paliativo, Gillespie
& Raftery (2014) defendem que uma comunicagio clara
e sensivel, com objetivos nutricionais acordados com o
doente e familia ao longo do processo de doenca, sendo
revistos regularmente é primordial para minimizar a
ansiedade e a angustia. Planas & Camillo (2002) aludem
que muitos dilemas no processo de tomada de decisdo
sobre nutri¢io parentérica poderiam ser evitados se a pes-
soa e a familia participassem regularmente nas discussoes
e decisoes.
Como referido, ao equacionar as situagées de alimentagio
e hidratacio artificiais em fim de vida tém de ser respeita-
dos os principios éticos fundamentais. Embora nenhum
dos quatro principios que elencamos abaixo sejam abso-
lutos em si mesmo, surgindo na prética algumas situagoes
de conflito, assegura-se assim uma interdependéncia e
equilibrio entre eles (Neto, 2016). A equipa deve equa-
cionar as decisdes éticas quanto aos riscos e beneficios da
alimentacdo e hidratacio artificiais ao doente em fim de
vida (Twycross, 2003; Baracos, 2013), ancorando-se nos
seguintes principios éticos:

*  Principio da beneficéncia refere-se “4 obriga¢do moral
de agir em beneficio de outros (...) Afirma a obriga-
¢do de ajudar outras pessoas promovendo seus inte-
resses legitimos e importantes” (Beauchamp & Chil-
dress, 2011). Agir em beneficio do outro em Cuidados
Paliativos significa principalmente o controle de sin-
tomas e a promogio da qualidade de vida da pessoa,
respeitando os seus desejos (Pinto, 2009).

*  Principio da ndo-maleficéncia “determina a obrigacao
de ndo infligir dano intencionalmente” (Beauchamp &
Childress, 2011). Em cuidados paliativos significa, por
exemplo, ndo instituir tratamentos invasivos e agressi-
vos que nio trazem beneficios 4 pessoa (Pinto, 2009).

*  Principio da autonomia refere-se ao direito do doente
de participar nas tomadas de decisdo no seu préprio
interesse, sendo que nas vdrias teorias da autonomia
existem duas condi¢des essenciais: “(1) a liberdade
(independéncia de influéncias controladoras) e (2) a
qualidade do agente (capacidade de agir intencional-
mente)” (Beauchamp & Childress, 2011, p.138). No
processo de tomada de decisdo em cuidados paliativos,
a autonomia é considerada um dos principios mais
importantes, evitando os potenciais abusos de um jul-
gamento unilateral (Pinto, 2009).
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*  Principio da justi¢a refere-se a “um tratamento justo,
equitativo e apropriado, levando em consideragio
aquilo que € devido as pessoas” (Beauchamp & Chil-
dress, 2011), sendo que “nos tratamentos médicos a
probabilidade de sucesso é critério relevante, pois um
recurso médico finito sé deve ser distribuido entre os
pacientes que tenham chance razodvel de se beneficiar.
Ignorar esse fator ¢ injusto, pois resulta em desperdi-
cio de recursos.” (Pinto, 2009).

Sendo que surgem virias dividas quando os profissionais

de satde avaliam a futilidade de determinada intervengio

no Ambito dos cuidados paliativos, Pinto (2009) propde a

resposta as questdes abaixo como norteadoras:

*  Qual o prognéstico do doente?

*  Qual o beneficio para o doente de determinada inter-
vengdo? (Principio da beneficéncia)?

* Quais os prejuizos para o doente de determinada
intervengio? (Principio da nao-maleficéncia)?

* O que pensam o doente e familia a respeito dessa
intervengio? (Principio da autonomia)?

*  Quais as implica¢des dessa intervengio para os outros
doentes? (Principio da justica)?

Em alguns casos, o principio da beneficéncia entra em

contradi¢io com o principio da autonomia pelo que, nes-

tas situacdes, hd um longo processo de informagio ao
doente e familia (Iliescu & Cotoi, 2013), em que estes
devem receber informagdes claras, objetivas e informa-
¢bes que compreendam, adaptadas a sua condi¢do cultu-
ral, diagnéstica e terapéutica, tendo o doente, caso consiga
tomar decisoes, o direito de consentir ou recusar os proce-
dimentos a serem realizados (Bezerra do Amaral, Mene-
zes, Martoreel-Poveda & Passos, 2012). Este exercicio de
autonomia da pessoa que tem os seus préprios valores e é
um ser individual determina “que possa haver uma dife-
renga real entre os resultados terapéuticos de determinada
intervengido e os seus beneficios. Daqui se conclui que,
para a defini¢do daquilo que é beneficio e futilidade para
um doente, concorrem aspetos que ultrapassam as meras
vantagens médicas e que estdo na esfera pessoal e subje-
tiva” (Neto, 2016).

Concluséao
A medida que a doenga progride, o doente em fim de
vida vai apresentando virias alteragdes fisiolégicas, com
repercussdes na sua alimentagio, surgindo naturalmente
recusa alimentar ou incapacidade para se alimentar. Estas
situacdes sdo, muitas vezes, dificeis de gerir para o doente
e familia, jd que o alimento tem uma associa¢do emocio-
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nal, surgindo também virias questdes éticas aos profissio-
nais de satde. Pondera-se a institui¢cdo da alimentagio e
hidratagdo artificiais, sendo que esta tomada de decisio
¢ um processo individualizado que visa a maximizagio e
conforto da pessoa, devendo envolver o doente e familia
devidamente informados e esclarecidos. Exige uma abor-
dagem multiprofissional da equipa, de forma a conhe-
cer a situagiio e os desejos da pessoa e familia, a pesar os
riscos e beneficios e a adotar um plano nutricional ético
e individualizado com aquela pessoa, tendo sempre em
conta o «beneficio direto» para a mesma. Os principios
fundamentais da ética e os direitos dos doentes devem ser
balanceados com os desejos do doente, o prognéstico da
doenga e a melhor evidéncia cientifica, e os valores morais
das pessoas envolvidas no processo.
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REsuMO: Introdugdo: As Neoplasias mieloproliferativas (NMP), incluindo policitemia vera (PV), trom-
bocitemia essencial (TE) e mielofibrose (MF), impactam significativamente na qualidade de vida
(QV) dos pacientes. A avaliacdo da carga de sintomas e monitorizacao continua usando a escala MPN
(Symptom Assessment Form) permite detectar alteragdes sintomdticas que podem ser sinais de pro-
gressao da doenca e podem ser usados como um indicador da necessidade de reavaliar a evolucdo da
doenca e / oua abordagem terapéutica.

Métodos: Estudo multicéntrico prospectivo de doentes portugueses com NMP, incluindo dados de-
mograficos e caracterizagao clinica dos doentes e carga sintomatica da doenga com base na escala
NMP-10.

Resultados: Foram incluidos 324 pacientes, propor¢do de homens para mulheres de 0,7: 1, idade
mediana de 71 anos, duragdo mediana da doenga> 3 anos. A maioria dos pacientes apresentou TE
(63%), 24% PV e 13% MF. Cerca de 70% estavam a ser tratados com hidroxiureia, 31% estavam sob
recomendacao de aspirina em baixas doses, 9% precisavam de flebotomia, 4% receberam ruxolitinibe
e <2% com interferon. Os sintomas mais relatados incluem fadiga, inatividade, pruridoe problemas de
concentracgdo. A pontuacdo total dos sintomas dos pacientes com PV e TE melhorou significativamente
desde o inicio até a dltima visita de acompanhamento. O Prurido teve uma melhora significativa em
relacdo a linha de base para pacientes com PV, como fadiga, inatividade, problemas de concentragao
e suores noturnos em pacientes com TE.

Conclusdes: A aplicacdo sistematica do MPN-10 permitiu um conhecimento mais aprofundado dos
pacientes e dos seus sintomas, o que, somado as mudancas analiticas, motivou reajustes terapéuticos
que levaram a ganhos de QV. Uma analise futura desta coorte deve ser orientada para refinar esses
resultados.

PALAVRAS-CHAVE: Gestdo da doenca; MPN-10; Neoplasias mieloproliferativas; Qualidade de vida; Sintomas.
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ABSTRACT: Introduction: Myeloproliferative neoplasms (MPN), including polycythemia vera (PV), essential
thrombocythemia (ET), and myelofibrosis (MF), significantly impact patients” quality of life (QoL). The
symptom burden assessment and continuous monitoring using the MPN Symptom Assessment Form Total
Symptom Score (MPN-10) allows detecting symptomatic changes that may be signs of disease progression
and can be used as an indicator of the need to reassess disease progression and/or therapeutic approach.

Methods: Prospective multicenter registry of Portuguese MPN patients, including patients” demographics
and clinical characterization, and disease symptomatic burden based on MPN-10.

Results: Overall, 324 patients were included, male to female ratio 0.7:1, median age 71 years old, median
disease duration >3 years. Most patients had ET (63%), 24% PV, and 13% MF. Around 70% were being
treated with hydroxyurea, 31% were on recommended low-dose aspirin, 9% needed phlebotomy, 4%
received ruxolitinib, and <2% interferon. Most reported symptoms include fatigue, inactivity, itching, and
concentration problems. PV and ET patients’ total symptom score significantly improved from baseline until
last follow-up visit. The itching had a significant improvement over baseline for PV patients, as did fatigue,
inactivity, concentration problems, and night sweats in ET patients.

Conclusions: The systematic application of the MPN-10 led to a more in-depth knowledge of patients and
their symptoms, which, together with analytical changes, motivated therapeutic readjustments that led to

QoL gains. Future analysis of this cohort should be conducted to refine these results.

KEYWORDS: Disease management; MPN-10; Myeloproliferative neoplasms; Quality of life; Symptoms.

Introduction

'The myeloproliferative neoplasms (MPN) are clonal
myeloid malignancies of the bone marrow with unique
genetic etiology and hematological histomorphologic
features. The broadest classification is by BCR-ABL
(Philadelphia chromosome) status (Heppner et al.,
2019). Polycythemia vera (PV), essential thrombocy-
themia (ET), and primary myelofibrosis (PMF), the
classical and most common BCR-ABL negative (Ph
neg) MPN, are characterized by abnormal production
of one or more myeloid lineages (Arber et al., 2016; Ana
Paula Azevedo et al.,2017; Duncombe et al., 2020), and
mostly due to somatic driver mutations in Janus kinase
2 gene, which are present in more than 95% of patients
with PV and more than 50% of patients with MF and
ET (Arber et al., 2016; Ana Paula Azevedo et al., 2017;
McMullin & Anderson, 2020; Ayalew Tefferi, 2012;
Ayalew Tefferi & Vainchenker, 2011).

Epidemiological estimates vary worldwide (Ana
Paula Azevedo et al., 2017; Byun et al., 2017; Dead-
mond & Smith-Gagen, 2015; Duncombe et al., 2020;
Heppner et al., 2019; Moulard et al., 2014; Roaldsnes
et al., 2017; Titmarsh et al., 2014), with an MPN esti-

mated annual incidence rate of 2.17 cases per 100,000
of the population and pooled annual incidence rates for
PV, ET, and PMF of 0.84, 1.03, and 0.47 per 100,000,
respectively (McMullin & Anderson, 2020; Titmarsh et
al.,2014). Although MPN are considered rare disorders
relative to solid tumors, they are an increasingly preva-
lent global healthcare issue, inducing substantial eco-
nomic and social burdens (Byun et al., 2017; Petruk &
Mathias, 2020).

During the course of disease and heterogeneous
evolution, major cardiovascular (CV') events and severe
bleeding, or disease progression can occur, directly affec-
ting the morbidity and survival of patients (McMullin
& Anderson, 2020; Petruk & Mathias, 2020; Seguro
et al., 2020; Shallis et al., 2020). In fact, PV and ET
can transform to myelofibrosis (secondary or post-ET/
post-PV MF), acute myeloid leukemia, and, less com-
monly, myelodysplasia (Koschmieder, 2020; Kucine,
2020; Petruk & Mathias, 2020; Seguro et al., 2020;
Vannucchi & Guglielmelli, 2017). Treatment aims at
preventing these complications through various cytore-
ductive agents and disease modulation. Allogeneic stem
cell transplantation is a potentially curative therapy but
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associates with significant morbidity and mortality and
is thus reserved for patients with a poor prognosis (Kos-
chmieder, 2020; Petruk & Mathias, 2020).

Prognosis and symptom presentation depend on the
MPN subtype, symptom profiles varying greatly from
asymptomatic to burdensome (Anderson et al., 2015;
Brochmann et al., 2017; Emanuel et al., 2012; Geyer et
al., 2014; Johansson et al., 2012; R. Mesa, Miller, et al.,
2016; R. A. Mesa et al., 2007; R. Scherber et al., 2011;
R. M. Scherber et al., 2016; Ayalew Tefferi et al., 2014).
Common symptoms include fatigue; splenomegaly,
with associated abdominal pain, discomfort and early
satiety; constitutional symptoms (fever, night sweats,
and weight loss); and also aquagenic pruritus, inactivity,
concentration problems, and bone pain (Abruzzese et
al., 2018; Emanuel et al., 2012; Moulard et al., 2014;
Petruk & Mathias, 2020; R. Scherber et al., 2011; Van-
nucchi & Guglielmelli, 2017).

Numerous studies have shown that MPN result in
marked impairment of patients’ quality of life (QoL),
and associate with significant emotional issues, inclu-
ding depression and anxiety (Brochmann et al., 2019;
Geyer et al., 2017; Harrison et al., 2017; McFarland
et al., 2018; R. Mesa et al., 2018; Petruk & Mathias,
2020; Snyder & Chang, 2019; Yu et al., 2018, 2019).
'Thus, addressing disease burden in patients with MPN
as part of the overall management strategy has become
crucial to minimize impact on their daily lives, emotio-
nal and physical well-being (Petruk & Mathias, 2020).
The assessment and continuous monitoring of symp-
tom burden during the course of treatment using the
MPN Symptom Assessment Form Total Symptom
Score (MPN-SAF TSS-10 ITEMS or MPN-10) (R.
Scherber et al., 2011), allows the detection of changes
in symptomology that may be signs of disease progres-
sion and, therefore, can be used as an indicator of the
need to reassess the disease evolution and/or therapeutic
approach (R. Mesa, Mayo Clinic Cancer Center, et al.,
2016). The systematic application of the MPN-10 scale
has proved to be effective in reducing patients’ sympto-
matic burden and improving their QoL; however, there
is no systematic collection of these data that allows the
characterization of patients’ symptoms and clinical pro-
gress in real clinical practice.
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Objective

'This article aims to present the preliminary results of a
prospective registry of Portuguese MPN patients followed
at a multidisciplinary setting, including patients’demogra-
phics and clinical characterization, and disease symptoma-

tic burden through the MPN-10 scale assessment.

Materials and methods

Study design

National, multicenter, prospective registry of MPN
patients followed at nursing consultations, conducted
from September 2018 to the end of June 2019, in 6 Por-
tuguese sites: Centro Hospitalar de Lisboa Norte, CHLN
(n=13); Centro Hospitalar de Lisboa Ocidental, CHLO
(n=67); Centro Hospitalar de Trds-os-Montes e Alto
Douro, CHTMAD (n=26); Centro Hospitalar de Vila
Nova de Gaia/ Espinho, CHVNG (63); Centro Hospi-
talar do Baixo Vouga, CHBV — Aveiro (n=14); ULS de
Matosinhos (n=141).

Study population

Patients who fulfilled the inclusion criteria (age 2
18 years old; MPN diagnosis of ET, PV or MF; written
informed consent) were invited to participate in the study,
described the study’s purpose and content and emphasi-
zed that their participation was voluntary. The patients
were not offered compensation for participation.

Questionnaires and additional questions

MPN-10, a symptom load self-assessment validated
tool, was used in this study. MPN-10 lists ten symptoms:
fatigue; early satiety; abdominal discomfort; inactivity,
problems with concentration, night sweats, itching (pru-
ritus), bone pain (diffuse not joint pain or arthritis), fever
(>37.8°C), and unintentional weight loss in the last 6
months, and the score ranges from 0 to 100 (R. Scherber
etal.,2011). MPN-10 is a disease-specific questionnaire
that specifically investigates the symptoms and QoL in
MPN patients, recommended in the National Com-
prehensive Cancer Network (NCCN) Guidelines® to
assess symptom burden at baseline and symptom status
monitoring during the course of MPN treatment (R.
Mesa, Mayo Clinic Cancer Center, et al., 2016). This
questionnaire was translated into the Portuguese lan-
guage and validated before this study (Sinchez et al.,



2019). To standardize the application of the MPN-10
self-completion scale, the guidelines of the support guide
for the symptoms’ assessment in patients with myelopro-

liferative syndromes using the MPN-10 scale were consi-
dered (Rocha et al., 2018).

Data collection and study assessments

At the initial assessment, data collection took place
in a face-to-face visit, while follow-up visits (FU) could
be performed over the phone. Information regarding age,
sex, working situation, MPN subtype according to WHO
diagnostic criteria (Arber et al., 2016), date of diagnosis,
International Prognostic Scoring System (IPSS) (Cer-
vantes et al., 2009) at diagnosis and Dynamic Internatio-
nal Prognostic Scoring System (DIPSS) (Passamonti et
al., 2010) risk score, therapy (support therapy and current
treatment), clinical parameters (hemoglobin concentra-
tion, Hb; hematocrit, HT'C; and platelet counts, PLT),
and symptomatic burden based on MPN-10 were col-
lected. The disease duration at the study entry was esta-
blished using the MPN diagnosis date included in the
patient clinical file. The distributions of patients on MPN

subtypes were calculated.

Statistical analysis and missing data

Descriptive statistics of the variables collected in the
initial evaluation (baseline) were used to present patients’
characteristics. The assessment of differences/ changes
between baseline and each FU visit was performed trough
paired t-test for continuous variables if the assumptions
verified, or as alternative, Mann-Whitney non parametric
test. Chi-square test was used to test the independence of
baseline characteristics of categorical variables amongst
MPN subtypes (ET, PV, MF). Missing data were not
considered in the statistical analysis, which was perfor-
med using software SPSS, version 24.0. A p<0.05 was

considered statistically significant.

Ethics

'This study was conducted in full conformance with
the ICH E6 Guideline for Good Clinical Practice and
the Declaration of Helsinki principles. It was approved
by the institutional review boards or ethics committees of
the study sites. Patients’ agreement of consent was attai-
ned before the inclusion in the study. During the study,

the participants had the opportunity to contact the study
team in person, by phone and email, in order to clarify any
questions regarding the study, their participation, or the
MPN-10 issues.

Results

Patients

Of the 324 patients enrolled, 138 were male (42.6%)
and 186 females (57.4%), the male to female ratio was
0.7:1 (Table 1). Most patients were retired (n=195,
60.2%) while 23.5% were still active (n=76). The age ran-
ged from 32 to 96 years old, median age 71.5 years, and
median disease duration > 3 years (41.5 months). At base-
line, the median Hb level was 13.2 g/dL (range, 7.1-17.8
g/dL), the median HTC was 40.6% (30-53.9%), and the
median PLT was 407.5 x 10%/L (8.3-1,330.0 x 10°/L.).

Most patients had ET (n=201, 62.2%), 79 had PV
(24.5%), and 43 MF (13.3%; 73.8% PMF and, if secon-
dary ME, 72.7% post-ET).

IPSS evaluation at diagnosis found 14 low-risk
patients, 13 intermediate-1 and 2 risk patients, and 13
high-risk patients. One hundred and thirty-three patients
were older than 65 years; 10 had constitutional symp-
toms; 11 had a Hb lower than 10 g/dL; leukocyte count
higher than 25x10°/L was found in 2 patients; circulating
blasts = 1% in 4 patients; PLT lower than 100x10°/L in 2
patients; 6 patients needed red cell transfusion; and 3 had
unfavorable karyotype. The mean (+SD) DIPSS risk score
was 1.120.6 (n=237), with 4 low-risk patients (1.7%), 225
intermediate-1 and 2 risk patients (95%), and 8 high-risk
patients (3.3%).

MPN

There were 43 patients with MEF, 24 males, and 19
females. The male to female ratio was 1.3:1, the age ran-
ged from 54 to 93 years old, median age 73 years, and
median disease duration 7 months. The median Hb level
was 9.8 g/dL (7.1-15.8 g/dL), the median HTC was
32.4% (22.0-46.7%), and the median PLT was 189.5 x
10%/L (67.0-735.0 x 10°/L).

There were 79 patients with PV, 38 males, and 41
females. The male to female ratio was 0.9:1, the age ran-
ged from 32 to 92 years old, median age 73 years, and
median disease duration 50.5 months (> 4 years). The
median Hb level was 14.3 g/dL (9.5-17.8 g/dL), the
median HTC was 44.7% (36.0-52.6%), and the median
PLT was 272.0 x 10°/L (8.3-720.0 x 10°/L)).

There were 201 patients with ET, 75 males, and 126
females. The male-to-female ratio was 0.6:1, the age ran-
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ged from 32 to 96 years old, median age 70 years, and
median disease duration 43 months (> 3 years). The
median Hb level was 13.2 g/dL (7.4-17.4 g/dL), the
median HT'C was 40.4% (30-53.9%), and the median
PLT was 477.0 x 10°/L. (132.0-1,330.0 x 10°/L).

No differences in laboratory parameters between
baseline and last FU visit were observed, except for PV
patients, whose mean Hb at baseline statistically differ
from last FU visit, although without clinical significance

(14.4£1.6 vs. 13.2+2.2 g/dL; p=0.006) (Table 2).

Therapy

At baseline, 253 patients had no support therapy
(78.1%); 21 were on erythropoietin (6.5%), 6 were
transfusion dependents (1.9%), and 47 were on other
support therapy (14.5%). Most patients (n=283; 87.6%)
were under pharmacologic treatment for MPN (>90%
of PV and ET patients, 55.8% MF patients; p<0.05),
70.4% were treated with hydroxyurea (>70% of PV and
ET patients, 30% MF patients, p<0.05), 30.6% were on
recommended low-dose aspirin (ASA) (=30% of ET
and PV patients, 11.6% of MF patients, p=0.013), 9.0%
needed phlebotomy (30% of PV patients and <5% of
MEF and ET patients, p<0.05), 3.7% received ruxolitinib
(20.9% of MF patients, <1.5% of PV and ET patients,
p<0.05), 1.5% interferon (2% of ET and PV patients,
none of MF patients, p=0.614), and 5.6% other treat-
ment (7% of MF and ET patients, 1.3% of ET patients,
p=0.158) (Table 3).

MPN symptoms

Symptoms were evaluated by MPN Symptom Asses-
sment Form (MPN-10) (Tables 4 and 5, Figures 1 and 2).

At baseline, most reported symptoms by MPN
patients were fatigue (65.0%), with the highest mean
severity of all reported symptoms among all MPN
subtypes, followed by inactivity (47.4%), itching (35.3%),
and concentration problems (34.1%) (Table 4, Figure 1).
Fatigue (86.0%) and inactivity (67.4%) were the most
reported symptoms in MF; fatigue (67.1%), itching
(58.2%), and inactivity (45.6%) in PV; and fatigue
(59.7%), inactivity (43.8%), and concentration problems
(39.3%) in ET (Table 4). Although symptoms were gene-
rally present in all MPN subtypes, itching was notably

more burdensome in patients with PV, while inactivity
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was the second most severe symptom reported by MF
patients (Table 5, Figure 1).

Total symptom score improved from baseline until
last FU, mean (xSD) MPN-10 score at baseline (ini-
tial visit) vs. last follow-up visit (FU) was 15.2+13.3 vs.
12.4£15.5 (p=0.265); 13.1211.3 vs. 9.0£10.7 (p=0.015);
10.4£10.6 vs. 7.6+11.7 (p=0.004) in MF, PV, and ET
patients, respectively (Table 5, Figures 1 and 2). Regar-
ding each symptom, itching had a significant improve-
ment towards baseline in PV patients (2.73.5 vs. 1.0£1.6,
p<0.05), as well as fatigue (2.622.8 vs. 1.8+2.5, p=0.004),
inactivity (1.7£2.6 vs. 1.2+2.2, p=0.022), concentration
problems (1.422.4 vs.0.8+1.8,p=0.001) and night sweats
(1.2£2.3 vs. 0.6£1.5, p=0.001) in ET patients (Table 5,
Figure 1).

Discussion

MPN form a group of rare hematological malignan-
cies with different phenotypes and clinical presentations
(A. Tefferi & Vardiman, 2008; Vannucchi & Gugliel-
melli, 2010; Verstovsek, 2010), associated with a reduced
life expectancy compared with the general population
(R. Mesa, Miller, et al., 2016; Petruk & Mathias, 2020;
Roaldsnes et al., 2017). Nevertheless, MPN are chronic
conditions for most patients, with median survivals of
~33 years for E'T, 24 years for PV, and 15 years for youn-
ger MF patients (<60 years old) (McMullin & Anderson,
2020; Petruk & Mathias, 2020; Shallis et al., 2020; Aya-
lew Tefferi et al., 2014).

Older age and male gender are known risk factors
for MPN (Shallis et al., 2020). Additionally, males have
higher PV and MF incidence rates, while females have
higher incidence of ET (Byun et al.,, 2017; Deadmond
& Smith-Gagen, 2015; Moulard et al., 2014; Roalds-
nes et al., 2017; Shallis et al., 2020). Yet, and although a
slight bias of MPN for males over females is often refer-
red in the literature (Anderson et al., 2012; Deadmond
& Smith-Gagen, 2015; Heppner et al., 2019; Moulard
et al., 2014; Shallis et al., 2020; Titmarsh et al., 2014),
the gender distribution in this population, as well as the
distribution of patients per MNP subtype and mean
age, were consistent with previous data regarding a Por-
tuguese population (Ana P. Azevedo et al., 2017, 2018;
Ana Paula Azevedo et al., 2017) and other studies and
reports worldwide (Duncombe et al., 2020; Roaldsnes et
al., 2017; R. Scherber et al., 2011; Seguro et al., 2020).
In fact, ET and PV consistently make up the majority
of MPN cases in formerly studied populations, with a
median age at diagnosis between 50-60 years old, whe-



reas MF median age at diagnosis is between 69 and 76
years old (Byun et al., 2017; Deadmond & Smith-Ga-
gen, 2015; Duncombe et al., 2020; Heppner et al., 2019;
Moulard et al., 2014; Roaldsnes et al., 2017; Titmarsh et
al., 2014). Accordingly, in the present study, the median
age of MF and PV was 73 years old, while the median age
of ET was 70 years old, median age at diagnosis higher
in MF patients than PV or ET. PV was associated with
the highest mean Hb level (14.2 + 1.6 g/dL), while MF
showed the lowest (10.1 = 1.8¢/dL), which is coherent
with the literature (Arber et al., 2016; Barbui et al., 2011,
Byun etal.,2017). Likewise, patients with ET had higher
PLC (530.3 £ 247.4x 10°/L), while a higher HTC (43.7
+ 4.3%) was found in PV patients (Arber et al., 2016;
Barbui et al., 2011).

Despite therapeutic advances, nearly all treatment
options for MPN are palliative, and thus, reduction
of symptom burden and MPN associated impact on
patients’ QoL should be considered a major treatment
goal (Abruzzese et al., 2018; Petruk & Mathias, 2020).
Current therapy in PV and ET aims at preventing throm-
bo-hemorrhagic complications, present strategies include
cytoreductive agents, phlebotomy, and low-dose aspirin;
and to alleviate anemia, symptomatic splenomegaly, or
constitutional symptoms in MF (Barbui et al., 2011;
Seguro et al., 2020). Accordingly, >70% PV and ET
patients were on hydroxyurea vs. 30% MF patients; 30%
PV and ET patients were on ASA vs. 12% MF patients;
30% PV patients underwent phlebotomy vs. <5% ET and
MF; and 20% MF patients were on ruxolitinib vs. <1.5%
PV and ET patients.

Patients with MPN experience a broad array of symp-
toms, which include microvascular-related symptoms,
systemic manifestations (fatigue, night sweats, insomnia,
body weight loss, and fever), pruritus, and splenomegaly,
with associated abdominal complaints and early satiety.
The overall burden of disease has a substantial negative
impact on patients’lives. Although the impact is generally
most significant in MF patients, in higher-risk patients or
those with greater symptom burden, negative effects are
seen across the disease spectrum (Anderson et al., 2015;
Brochmann et al.,; 2019; Harrison et al., 2017; McFarland
et al., 2018; R. Mesa et al., 2018; R. Mesa, Miller, et al.,
2016; Petruk & Mathias, 2020; Yu et al., 2018,2019). To
provide patients with the best care, due to the complexity
of care, follow-up necessity, and symptom control, a mul-
tidisciplinary team of specialty-trained oncology nurses,
oncologists, pharmacists, and additional support staft,

should be involved.

The MPN-10 is a valid and reliable instrument that
concisely assesses the prevalence and severity of MF, PV,
and ET symptoms. Results from serial survey administra-
tion indicate that the MPN-10 captures both the primary
disease state and continued disease presence, even amid
standard therapy treatment (R. Scherber et al., 2011).
In addition to being well validated, the MPN-SAF is a
tailored measurement tool whose evaluation is based on
patient reported outcomes (PRO) and comprehensive
assessment of MPN symptom burden. PRO measure-
ments represent a subjective assessment of self-reported
symptoms and treatment effects that have been found to
be useful in guiding critical clinical decisions, particularly
when objective evaluation of physical manifestations is
difficult (R. Scherber et al., 2011). Other PRO instru-
ments do not measure the breadth of symptoms specific
to MPN disease, such as abdominal pain, bone pain, hea-
dache, pruritus, weight loss, fever, and cough (R. Scherber
et al., 2011). In common with other patient surveys, the
most frequently reported and severe symptom was fatigue
(Anderson et al., 2015; R. A. Mesa et al., 2007; Petruk &
Mathias, 2020; R. Scherber et al., 2011). Other commonly
reported symptoms varied depending on disease subtype:
inactivity, itching, concentration problems, bone pain,and
night sweats. As expected, MNF-10 total symptom score
was higher for MF than for PV and ET (R. Scherber et
al., 2011). Total symptom’s score significantly improved
from baseline until last FU visit for each MPN subtype,
itching (notably more burdensome in patients with PV),
had a significant improvement towards baseline in PV
patients, as well as fatigue, inactivity, concentration pro-
blems and night sweats in ET patients.

Conclusion

'The symptomatic burden is present in most patients
with MPN compromising patients’ QoL. PROs and QoLL
measures may improve disease monitoring and manage-
ment, being essential for improving MPN patients’ outco-
mes. Despite their importance, real-world data are gene-
rally limited. The systematic application of the MPN-10
scale, a reliable and inexpensive instrument recommen-
ded by the NCCN guidelines, led to a more in-depth
knowledge of these patients and their symptoms, which,
together with analytical changes, motivated a therapeutic
readjustment that led to gains in QoL. Although these
results reflect Portuguese reality regarding patients with
MPN, future analysis of this cohort should be conducted
to refine these results and better understand and manage
the disease.
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Table 1. Patients’baseline characteristics.

Age (vears), n

MeanzSD 72.8+8.9 71.3+11.7 68.6+13.9 69.7+12.9
Median 73.0 73.0 70.0 71.5
Min-max 54-93 32-92 32-96 32-96

Sex,n 43 79 201 324
Male, n (%) 24(55.8) 38 (48.1) 75 (37.3) 138 (42.6)
Female, n (%) 19 (44.2) 41(51.9) 126 (62.7) 186 (57.4)

Disease duration (months), n 37 72 188 324
Mean+SD 23.0431.6 63.9457.2 56.6+47.3 54.0+49.6
Median 7.0 50.5 43.0 415
Min-max 0-151 0-226 0-201 0-226

IPSS at diagnosis, n 19 7 14 40
Low risk, n (%) 3(15.8) 4(57.1) 7 (50.0) 14 (35.0)
Intermediate-1and 2risk, 10 (52.6) 1(14.3) 2 (14.3) 13 (32.5)
n (%) 6 (31.6) 2(28.6) 5 (35.7) 13 (32.5)
High risk, n (%)

Working situation, n 43 79 201 324
Employed, n (%) 6 (14.0) 15 (19.0) 55 (27.4) 76 (23.5)
Retired, n (%) 36(83.7) 53 (67.1) 106 (52.7) 195 (60.2)
Unemployed, n (%) 0(0.0) 2(2.5) 4(2.0) 7(2.2)
Sick leave, n (%) 0(0.0) 0(0.0) 2(1.0) 2(0.6)
Homemaker, n (%) 1(2.3) 5(6.3) 5(2.5) 11(3.4)
Other, n (%) 0(0.0) 4(5.1) 29 (14.4) 33(10.2)

ET - essential thrombocythemia; IPSS - International Prognostic Scoring System; max — maximum; MF - myelofibrosis; min - minimum;
n - number of patients; PV - polycythemia vera; SD - standard deviation

Table 2. Patients’ clinical parameters.

I S T N S N

BASELINE LASTFU BASELINE LASTFU BASELINE LASTFU BASELINE LASTFU
Hb (g/dL)n 39 19 19 |72 37 34 185 115 297 172 164
MeanzSD  10.1+1.8 |10.742.8 |0.435|14.2+1.6 |13.3x2.1 |0.006*|13.1+1.8 |13.1+1.8 |0.835|13.0¢2.1 |12.9+2.1 |0.239
Median 9.8 11.3 14.3 14.0 13.2 13.0 13.2 13.0
Min-Max  71.15.8 |6.5-16.8 9.5-17.8 | 6.8-16.1 7.4-17.4  |8.3-17.0 7.1-17.8 | 6.5-17.0
HTC (%) n 16 17 5 |38 30 13 81 100 135 148 50
MeansSD  33.616.7 |34.3:8.3 |0.197|43.7+4.3 |38.849.5 |0.270 [39.316.7 |39.516.8 |0.474|39.9+6.8 |38.8+7.7 |0.350
Median 32.4 34.3 447 41.8 40.4 39.7 40.6 39.8
Min-Max  22.0-46.7 |19.7-53.3 36.0-52.6 | 0.45-49.9 30-53.9 | 38-50.2 30-53.9 | 40-53.3
PLT (x10°/L)n 20 17 7 |38 32 14 84 101 33 |142 151 54
MeansSD  300.3+ |243.3x |0.887|315.2+ |399.8+ |0.601 [530.3% 475.5+ | 0.571 | 440.3+ 4315+ | 0.747
Median 208.4 213.7 162.7 222.1 247.4 2175 246.2 229.1
MinMax 1895 145.0 272.0 367.5 477.0 458.0 407.5 422.0
67.0-735.0| 18.0-671.0 8.3-720.0 | 66.0-986.0 132.0-1330.0 | 26.0-1176.0 8.3-1,330.0 18-1,176.0

ET - essential thrombocythemia; FU - follow up; Hb - hemoglobin concentration; HTC - hematocrit; PLT - platelet counts; max — maximum; MF - myelofibrosis;
min - minimum; n - number of patients; PV - polycythemia vera; SD - standard deviation
* Statistically significant differences - t-test
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Table 3. Baseline therapy.

I [T T N

SUPPORT THERAPY (n; %)*$

None
Erythropoietin
Transfusion
Other

CURRENT TREATMENT (n; %)#

Yes, what?

ASA
Hydroxyurea
Ruxolitinib
Interferon
Phlebotomy
Other

253;78.1 22;51.2 53;67.1 177;88.1 0.000*
21;6.5 15;34.9 1;1.3 5;2.5 0.000*
6;1.9 4;9.3 0;0.0 2;1.0 0.000*
47;14.5 5;11.6 25;31.6 17; 8.5 0.000*
283;87.6 24;55.8 76;96.2 183;91.5 0.000*
99; 30.6 5;11.6 25;31.6 69; 34.3 0.013*
228;70.4 13;30.2 69;87.3 146;72.6 0.000*
12;3.7 9;20.9 1;1.3 2;1.0 0.000*
5;1.5 0;0.0 1;1.3 4;2.0 0.614
29;9.0 2;4.7 24;30.4 3;1.5 0.000*
18;5.6 3;7.0 1;1.3 14;7.0 0.158

ET - essential thrombocythemia; MF - myelofibrosis; n — number of patients; PV - polycythemia vera;

$ Multiple choice: none; erythropoietin; transfusion; other (specify)

# Multiple choice: ASA - acetylsalicylic acid; hydroxyurea; ruxolitinib; interferon; phlebotomy; other

* Statistically significant differences - x2 test

Table 4. MPN-10 items score per MPN subtype at baseline.

_

n % n % n % n %

MPN SYMPTOM
Fatigue 210 65.0 37 86.0 53 67.1 120 59.7 0.004*
Early satiety 70 21.7 12 27.9 18 22.8 40 19.9 0.493
Abdominal discomfort 79 24.5 13 30.2 14 17.7 52 25.9 0.231
Inactivity 153 47.4 29 67.4 36 45.6 88 43.8 0.018*
Concentration problems 110 34.1 12 27.9 19 24.1 79 39.3 0.035*
Night sweats 97 30.0 14 32.6 23 29.1 60 29.9 0.921
Itching 114 35.3 15 34.9 46 58.2 53 26.4 0.000*
Bone pain 99 30.7 16 37.2 27 34.2 56 27.9 0.355
Fever 4 1.2 1 2.3 2 2.5 1 0.5 0.302
Weight loss 47 14.6 13 30.2 13 16.5 21 10.4 0.003*

ET - essential thrombocythemia; MF - myelofibrosis; n — number of patients; PV - polycythemia vera;

* Statistically significant differences - x2 test
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Table 5. MPN-10 score differences between assessments (baseline vs. last follow-up visit).

MPN SsYMPTOM meantSD meantSD meantSD
Baseline FU e " Baseline FU e Baseline FU e
Fatigue 30 3.7+2.7 2.6+2.7 0.070 58 3.0+2.9 2.2+2.6 0.089 157 2.6+2.8 1.8+2.5  0.004*

Early satiety 30 0.7+#1.8 1.0+£2.0 0.485 58 1.0+2.0 0.7£1.6 0.354 157 0.7+£1.7 0.7+1.8  0.933

Abdominal 30 1.4+2.5 1.3+2.0 0.712 58 0.6+1.9 0.8+1.9 0.403 157  0.7£1.5 0.5£1.5  0.245

discomfort

Inactivity 30 3.0+2.8 2.2+2.9 0.094 58 1.9+2.6 1.5+2.5 0.330 157  1.7+#2.6 1.2+2.2  0.022*
Concentration 30 0.9+1.7 1.2+2.3 0.384 58 1.1+2.3 0.7£1.6 0.183 157  1l.4+2.4 0.8+#1.8  0.001*
problems

Nightsweats 30 1.2+2.1 0.8+1.8 0.342 58 1.1+2.1 1.1+2.3 0.963 157  1.2+2.3 0.6+1.5  0.001*

Ttching 30 1.9+2.5 1.3+1.9 0.185 58 2.7+3.3 1.0+£1.6 0.000* 157 0.8+1.8 0.8+1.8  0.941
Bone pain 30 1.1£1.8 1.4+2.2 0.255 58 1.2+2.2 0.9+2.0 0.308 157 1.0+2.1 0.9+2.1  0.716
Fever 30 0.0+£0.0 0.3£1.5 0.271 58 0.0£0.0 0.0+0.3 0.322 157 0.0+0.0 0.0£0.2  0.181
Weight loss 29  0.9+1.8 0.7+1.7 0.466 58 0.6+1.7 0.2+1.0 0.100 157 0.3#1.2 0.3x1.2  0.907
Total 31 15.2x13.3 12.4x15.5 0.265 59 13.1+11.3 9.0+10.7 0.015* 158 10.4+10.6 7.6+11.7 0.004*
symptom

score

ET - essential thrombocythemia; MF - myelofibrosis; n - number of patients; PV - polycythemia vera;
* Statistically significant differences - t-test

Fig 1. MPN-10 assessment tool results at baseline and last follow up visit, for ET, PV and MF patients.
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ET - essential thrombocythemia; MF - myelofibrosis; PV - polycythemia vera
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REsuMo: O tratamento de quimioterapia tem o potencial de provocar um conjunto de sintomas
adversos, com repercussodes significativas no bem-estar e qualidade de vida da pessoa, fazendo
emergir necessidades especificas em cuidados de sadde.

Objetivo: Consensualizar, com um grupo de peritos, orientagdes terapéuticas de suporte a autoges-
tao dos sintomas: anorexia, dor, diarreia e obstipacdo, associados ao tratamento de quimioterapia.

Método: Estudo quantitativo, descritivo, desenvolvido a partir da técnica de Delphi, em trés ron-
das, integrando um painel de 22 enfermeiros, peritos na area da doenca oncolégica/intervencao
na pessoa em tratamento de quimioterapia.

Apresentacdo dos resultados e discussdo: Os consensos obtidos permitiram a validacdo de 98,8%
das orientacdes terapéuticas propostas, com predominio do nivel de consenso elevado, sendo que,
apenas duas orientacdes terapéuticas nao obtiveram consenso e nenhuma reuniu critérios de ex-
clusdo. As orientacgdes terapéuticas consensualizadas para os sintomas anorexia, dor, diarreia e
obstipacado, associados ao tratamento de quimioterapia encontram-se essencialmente dirigidas
para a gestdo dos regimes dietético, medicamentoso e atividade fisica.

Conclusdo: As orientagdes terapéuticas consensualizadas pelo grupo de peritos poderdo contribuir
para aaquisicdo de capacidades que permitam a pessoa assegurar o seu autocuidado da forma mais
auténoma possivel, capacitando-a no processo de autogestdo dos sintomas anorexia, dor, diarreia
e obstipacdo, associados ao tratamento de quimioterapia.

PALAVRAS-CHAVE: Enfermagem; Anorexia; Dor; Diarreia e Obstipagao.
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ABSTRACT: Chemotherapy treatment has the potential to cause a set of adverse symptoms, with significant
repercussions on the person’s well-being and quality of life, giving rise to specific health care needs.

Objective: To gather a consensus, with a group of experts, about therapeutic guidelines supporting self-
management of symptoms anorexia, pain, diarrhea and constipation associated with chemotherapy
treatment.

Method: Quantitative, descriptive study, developed using Delphi technique, in three rounds, with a panel
of 22 nurses, experts in oncological disease/intervention in person undergoing chemotherapy treatment.

Results and discussion: The consensus obtained allowed the validation of 98.8% of the therapeutic
guidelines proposed, prevailing high level of consensus, with only two therapeutic guidelines not
reaching consensus and none meeting exclusion criteria. The consensual therapeutic guidelines for
anorexia, pain, diarrhea and constipation symptoms associated with chemotherapy treatment are
essentially directed to dietary, drug and physical activity regimes management.

Conclusion: The therapeutic guidelines agreed by the group of experts may contribute to the acquisition
of skills that allow the person to ensure their self-care in the most autonomous way possible, empowering
them in the process of self-management of anorexia, pain, diarrhea and constipation symptoms,

associated with chemotherapy treatment.

KEYWORDS: Nursing; Anorexia; Pain; Diarrhea and Constipation.

Introducao

A quimioterapia (QT) continua a ser uma das prin-
cipais abordagens no tratamento da doenca oncolégica.
Nas ultimas décadas este tipo de tratamento tem sido
cada vez mais realizado em contexto de ambulatério,
transferindo para a pessoa e/ou familiares a responsabi-
lidade pela monitorizagio e gestdo dos sintomas adver-
sos e complicagbes associadas. A promogio da autono-
mia da pessoa, na autogestdo da doenca e do tratamento
associado, tem sido descrita como um dos principais
fatores facilitadores de uma adapta¢do mais favorével,
ajudando a pessoa a adquirir o autocontrolo e autoefici-
cia, percebidos como prejudicados pela doenga (Gomes,
Santos, Jesus & Henriques, 2016).

Por outro lado, atualmente assiste-se a uma orien-
tacdo generalizada da sociedade para a adesio a novas
tecnologias, nomeadamente, a utilizagéo de smarsphones
e os seus diversos aplicativos informdticos. Considera-se
que estas abordagens poderio constituir-se como uma
mais-valia no processo de empoderamento e capacitagio
em satde. A utilizagio de aplicativos informéticos em
smartphones parece nio s6, ter o potencial de promover
a autogestdo dos sintomas, associados ao tratamento da
doenga oncoldgica e prevenir eventuais complicagdes,
como também sugere ter efeitos positivos nos resultados

centrados na pessoa (Warrington et al., 2019; Maga-
lhaes, Fernandes, Santos & Martinez-Galiano, 2020).
Alicercados nesta problemdtica surgiu o projeto
iGestSatide: aplicativo de autogestio da doenga cronica, que
tem como finalidade desenvolver um aplicativo informa-
tico para smartphone de suporte 4 autogestio da doenga
crénica, com vista a implementagio de boas praticas nos
cuidados a estas pessoas. Pretende-se com este projeto
estabelecer uma relagio de proximidade com a pessoa
que contribua para monitorizar e apoiar, a distincia, o
processo de doenga e regime terapéutico, incluindo o
fornecimento de um conjunto de orientagdes terapéu-
ticas, de suporte 4 autogestio da doenga crénica. O pro-
jeto iGestSailde: aplicativo de autogestio da doenga cronica
encontra-se nesta fase direcionado para o desenvol-
vimento do médulo “Quimioterapia”, focando-se nos
sintomas adversos, associados a este tipo de tratamento,
mais evidenciados na literatura: anorexia, dor, diarreia,
obstipacio, fadiga/inatividade, dispneia, insénia, ansie-
dade, nduseas/vomitos, mucosite, alopécia, alteracdes da
pele, alteracdes da sexualidade e disturbios urinarios.
Facilmente se depreende que a pessoa com doencga
oncolégica em tratamento de QT terd a necessidade de
desenvolver capacidades de autocuidado, que lhe permi-
tam gerir a sua nova condicio de saide, nomeadamente
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os sintomas adversos associados a este tipo de trata-
mento. Deste modo, e tal como referem alguns auto-
res, a promogio da autogestio assume-se como um dos
objetivos terapéuticos mais importantes dos cuidados de
enfermagem prestados a estas pessoas (Magalhies, Fer-
nandes, Santos, Lima e Martinez-Galiano, 2019).

Nesta perspetiva, o aplicativo a desenvolver terd
como objetivo promover a automonitorizagio e a auto-
gestdo do regime terapéutico, em pessoas submetidas a
tratamento de QT em regime de ambulatério. Pretende-
-se responder atempadamente e de forma proactiva aos
sintomas adversos experienciados pela pessoa, identifi-
cando a sua gravidade e fornecendo orientagdes terapéu-
ticas em conformidade. O termo “orientagio terapéu-
tica”refere-se, no Ambito deste projeto, a um conjunto de
medidas ndo farmacoldgicas fornecidas 4 pessoa com a
finalidade de prevenir, tratar e/ou minimizar os sintomas
experienciados.

Método

A primeira fase do desenvolvimento do aplicativo,
denominada de iGestSaside: Quimioterapia caracterizou-
-se pela realizagio de uma revisio integrativa da litera-
tura, que permitiu identificar orientagbes terapéuticas de
suporte 4 autogestdo dos sintomas adversos associados a
este tipo de tratamento. Seguidamente foram estabele-
cidos, para cada sintoma em estudo, critérios de gravi-
dade que permitiram a sua classificagdo em trés niveis
de alerta de sintomatologia (verde, amarelo e vermelho).
Esta classificagdo permitiu a posterior organizagio das
orientacées terapéuticas em niveis de interven¢io no
autocuidado. Assim, no nivel de alerta verde, o sintoma
estd presente, de forma leve, correspondendo a uma
intervencio ao nivel do autocuidado — prevencio. Neste
nivel de interven¢do no autocuidado, as orientagdes
terapéuticas fornecidas terdo como objetivo assegurar
a prevenc¢io do agravamento do sintoma. No nivel de
alerta amarelo o sintoma estd presente de forma mode-
rada, relacionando-se com uma interven¢io ao nivel do
autocuidado — tratamento. As orientagdes terapéuticas
fornecidas neste nivel terdo como objetivo evitar ndo sé
o0 agravamento do mesmo, como também outras possi-
veis complicagdes. Sintomatologia que reflita um grau
de gravidade classificada no nivel de alerta vermelho
terd uma intervengio focalizada na sinalizagio da pes-
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soa, referenciando-a aos profissionais de enfermagem
da institui¢io de saude e/ou orientada a contactar o seu
médico e/ou enfermeiro.

Finda a fase de identificagdo e posterior organizagio
das orientagdes terapéuticas em dois niveis de interven-
¢do no autocuidado, avangou-se para a segunda fase do
desenvolvimento do aplicativo iGestSadide: Quimiotera-
pia, caracterizada pela realizagio de um estudo de con-
sensos.

A realizagio do estudo de consensos teve como
objetivo auscultar a opinido qualificada de um grupo de
pessoas, detentoras de competéncias especificas e con-
sideradas peritas na drea da doenga oncolégica/inter-
veng¢io na pessoa em tratamento de QT. Deste modo,
pretendeu-se consensualizar as orientagdes terapéuticas
de suporte a autogestdo dos sintomas em estudo, orga-
nizadas em dois niveis de interven¢io no autocuidado:
nivel de alerta verde (intervengio focalizada no autocui-
dado-prevencio) e nivel de alerta amarelo (intervengio
focalizada no autocuidado-tratamento). Relativamente
ao nivel de alerta vermelho, pareceu-nos pertinente a
sua defini¢do e inclusio na avalia¢io da gravidade do
sintoma, contudo, ndo se considerou adequada a consen-
sualizagdo das orientagbes terapéuticas dirigidas a este
nivel de alerta. Importa salientar que, apesar de o projeto
iGestSatide: Quimioterapia se focar nos sintomas adver-
sos associados a este tipo de tratamento mais evidencia-
dos na literatura, o presente estudo de Delphi apenas se
focou em quatro desses sintomas — anorexia, dor, diar-
reia e obstipagio — sendo que relativamente aos restantes
sintomas, estudos semelhantes foram realizados com o
mesmo objetivo.

Assim, delineou-se a realiza¢io de um estudo des-
critivo assente num paradigma quantitativo de investi-
gacio, utilizando a técnica de Delphi. O recurso a esta
técnica na investigacdo em enfermagem tem sido lar-
gamente utilizado e com virias finalidades, de entre as
quais se destacam a validagdo de diagndsticos e inter-
vengdes de enfermagem (Scarparo et al., 2012).

Para a concretizagio deste estudo de Delphi, na
selecdo do grupo de peritos procurou obedecer-se aos
seguintes critérios de inclusdo: ser enfermeiro com expe-
riéncia profissional na drea da doenca oncoldgica/inter-
vengdo na pessoa em tratamento de QT de pelo menos
dois anos; e/ou ter desenvolvido um estudo de investiga-



¢do na drea da doenga oncolégica/QT; e/ou lecionar ou
ter lecionado a drea em estudo. O resultado foi a cons-
titui¢do de um grupo de 22 peritos, selecionados com
recurso a uma técnica de amostragem ndo probabilistica,
intencional, com base nos critérios de inclusio estabele-
cidos a priori, e anteriormente descritos. A abordagem a
este grupo de pessoas foi realizada via internet, por cor-
reio eletrénico, através de questiondrios. Na realizagio
deste estudo de Delphi respeitaram-se todas as questoes
éticas inerentes a um trabalho de investigagdo. Consi-
derou-se que os peritos selecionados consentiram a sua
participagdo ao devolverem por correio eletrénico a sua
resposta aos questiondrios enviados.

A idade dos participantes da amostra variou entre os
30 e 0s 61 anos, com a média de idades a situar-se nos 37
anos (DP=8,6 anos), sendo a maioria do sexo feminino
(90,9%). Relativamente ao grau académico observou-se
a seguinte distribui¢do: 40,9% (n=9) possuem o Curso
de Licenciatura em Enfermagem; 27,3% (n=6) possuem
o Curso de Especializagio numa drea de Enfermagem;
27,3% (n=6) possuem o Curso de Mestrado e 4,5%
(n=1) possuem o grau académico de Doutoramento.
Relativamente a atividade profissional desempenhada,
18 peritos sdo enfermeiros na pritica clinica (81,8%) e
quatro exercem atividade de docéncia (18,2%). Os 22
peritos possuem todos experiéncia profissional na drea
da doenga oncoldgica/intervencgio na pessoa em trata-
mento de QT, com uma média de 12 anos de experién-
cia profissional, sendo o nimero minimo registado de
dois anos e o maximo de 27 anos. Dos 22 peritos, sete
(31,8%) realizaram atividade de investigac¢io na drea em
estudo. Os quatro docentes que incluiram o grupo de
peritos exercem ou exerceram atividade de docéncia na
drea em estudo, variando o nimero de anos de exercicio
docente entre os 10 e os 27 anos.

Relativamente ao nivel de consenso adotou-se,
neste estudo de Delphi, o valor percentual de 75% como
nivel minimo de concordincia entre os peritos. Na defi-
ni¢do do tipo de consenso considerou-se a andlise dos
scores obtidos em cada uma das questdes e de acordo com
uma escala do tipo Likert de cinco pontos (em que um
correspondia a “discordo totalmente”; dois a “discordo
parcialmente”; trés a “sem opinido”; quatro a “concordo
parcialmente”; e cinco a “concordo totalmente”). O con-

senso foi atingido sempre que em cada questio se verifi-
caram as virias condi¢des descritas na Tabela 1.

Tabela 1. Critérios de consenso, adaptado de Sousa et al. (2005) e
Nogueira, Azeredo & Santos (2012).

DEFINICAO (CRITERIOS CUMULATIVOS) (UTILIZANDO
UMA ESCALA DE LIKERT COM SCORES DE 1A 5)

Valor da mediana de 4 ou 5

A soma da concordancia dos scores 4 (“concordo
parcialmente”) e 5 (“concordo totalmente”) éigual
ou superiora 75%

Auséncia de comentdrios dos peritos que indiquem
um entendimento inadequado das questoes

Critérios de
Inclusao

Critérios de
Exclusao

Valor da medianaigual ouinferiora 3

75% dos peritos selecionaram a opcao entre os
scores 1 (“discordo totalmente”) e 2 (“discordo
parcialmente”)

Existéncia de comentdrios dos peritos que
indiquem um entendimento inadequado das
questdes

Sem
Consensos

Todas as outras respostas

Definiram-se também critérios para classificar o nivel
de consenso relativamente aos critérios de inclusio e
exclusdo. No caso dos critérios de inclusio, considerou-se:
consenso excelente quando todos os peritos selecionaram
a opgao — “concordo totalmente”, com consequentes valo-
res de média, mediana e moda de cinco; consenso elevado
quando 75% dos peritos selecionaram a opgdo entre os
scores quatro (“concordo parcialmente”) e cinco (“con-
cordo totalmente”), com valores de mediana e moda de
cinco e valor de desvio-padrio <1,00; consenso moderado
quando 75% dos peritos selecionaram a opgdo entre os
scores quatro (“concordo parcialmente”) e cinco (“con-
cordo totalmente”), com valores de mediana e moda de
quatro ou cinco e valor de desvio-padrio > 1,00.

O presente estudo de Delphi desenrolou-se ao longo
de trés rondas. Os instrumentos de recolha de dados
foram construidos pelo grupo de investigagio sob a forma
de questiondrios, com recurso & ferramenta Formuldrios
do Google®. Os trés questiondrios, correspondentes a cada
uma das rondas efetuadas, foram enviados por email
para o grupo de peritos. Os questiondrios inclufam uma
apresentacdo inicial, da qual constava uma breve apre-
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sentagdo do projeto de investigacdo, uma descri¢ao dos
objetivos e finalidade do estudo de Delphi e o que seria
de esperar da colaboragio dos peritos em cada uma das
rondas. Incluiam também questdes para caracterizagio
dos participantes e instrucdes relativas ao preenchimento
e devolugdo dos questiondrios. Seguidamente, eram apre-
sentadas as orientagdes terapéuticas identificadas para
cada um dos sintomas em estudo e organizadas de acordo
com os dois niveis de interven¢io no autocuidado: nivel
de alerta verde (orientagdes terapéuticas focadas no auto-
cuidado - prevengio) e nivel de alerta amarelo (orienta-
¢oes terapéuticas focadas no autocuidado - tratamento).
A tabela 2 resume as principais caracteristicas das orien-
tagOes terapéuticas apresentadas para os quatro sinto-
mas em estudo, com descri¢do de alguns exemplos das
mesmas para cada nivel de interveng¢do no autocuidado.

. Caracteristicas das orientagdes terapéuticas apresentadas
Tabela 2. Caracteristicas d t t t tad
para os sintomas anorexia, dor, diarreia e obstipagio, de acordo com

os dois niveis de intervengdo no autocuidado.

ANOREXIA - 55 ORIENTACOES TERAPEUTICAS (OT)

Orientacoes Terapéuticas focalizadas para:

 Aavaliacdo continua da pessoa (estado nutricional);

* 0aconselhamento nutricional (orientacdes para reduzir o
desconforto associado a ingestao de alimentos e assegurar um
aporte calérico e proteico adequado);

* A prética de exercicio fisico (promove o apetite e permite
manutencao da fungao fisica, forga e massa muscular);

* Arealizacdo de acupuntura.

Autocuidado - Autocuidado -

Prevencdo (23 OT) Tratamento (32 OT)

(Perda de apetite sem (Ingestdo oral alterada, sem
alteragdo dos habitos perda significativa de peso/
alimentares) desnutricdo)

Exemplos: Exemplos:

“Realizar 5 a 6 refeigoes
pequenas por dia, em vez de
3 grandes refeigoes”
“Evitar alimentos muito
quentes ou muito frios; de
preferéncia estes devem
estar a temperatura
ambiente”

“Escolher refeicdes com alto
teor de calorias e proteinas
(e.g. compotas de frutas em
iogurte ou leite; iogurtes;
omeletes enriquecidas com
queijo ou leite; carne ou peixe
adicionados a sopas; carne ou
peixe desfiado em saladas ou
sanduiches)”

“Optar por realizar refeigoes
liquidas quando nao sentir
vontade de comer alimentos
sélidos (e.g. batidos, sumos
ou sopas)”
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DOR - 32 ORIENTA§6ES TERAPEUTICAS

Orientacoes Terapéuticas focalizadas para:
* Aavaliacao continua da pessoa (avaliacao daintensidade e
caracteristicas da dor, medicacao que faz);
e As terapias cognitivo-comportamentais (e.g. exercicios de
relaxamento, imaginagao guiada, respiracao profunda e ritmica);
* Aprética de exercicio fisico (adaptado a condicao da pessoa);
 Arealizacdo de massagem terapéutica e terapias periféricas
(tratamento frio e calor);
* Arealizacao de acupuntura.

Autocuidado -
Tratamento (21 OT)

Dor moderada: entre 4 e

6, numa escaladeOa 10;
limitante das atividades de
vida didrias instrumentais

Autocuidado -
Prevencao (11 OT)

Dor minima: entre O e 3,
numa escalade0a 10

Exemplos:

“Realizar exercicio fisico,
5 a 6 vezes por semana
(e.g. caminhada, andar de
bicicleta, yoga)”
“Realizar sessoes de
massagem corporal de
relaxamento, podendo
seracompanhada de
aromaterapia”

DIARREIA - 37 ORIENTACOES TERAPEUTICAS (OT)

Orientacoes Terapéuticas focalizadas para:
* Aavaliacao continua da pessoa (registo didrio dos habitos
intestinais, caracteristicas das fezes, se dor e/ou sangramento);
* 0aconselhamento nutricional (modificacdes dietéticas com o
objetivo de aliviar a sintomatologia, prevenir a desidratacao, os
desequilibrios eletroliticos, a deficiéncia nutricional e perda de
peso).

Exemplos:

“Manter a prética de exercicio
fisico leve, conforme tolerado
(e.g. caminhada)”

“Aplicar calor no local da

dor, utilizando pacotes de
gelaquecido, almofadas de
aquecimento, botijas de dgua
quente”

Autocuidado -
Tratamento (19 OT)
Aumento de 4 a 6 dejegoes/
dia, ou aumento moderado
na producao de ostomia,
em comparagao com o

Autocuidado -

Prevencao (18 OT)
Aumento de até 4 dejecoes/
dia, ou aumento leve da
producao de ostomia, em
comparagao com o padrao

habitual padrao habitual; sem febre,
desidratacdo ou sangue nas
fezes

Exemplos: Exemplos:

“Ingeriralimentos com baixo
teor de gordura efibra (e.g.
arroz, massa cozida, fruta
cozida e sem casca, torradas
de pao branco, carne magra) ”
-“Evitar alimentos ou
bebidas com cafeina (e.g.
café, cha preto, coca-cola)

e chocolate”

“Ingerir alimentos ricos
em sais minerais - sodio

e potdssio (e.g. bananas,
néctar de péssego, batata
cozida ou em puré)”

- “Beber 3 a 4 litros de
liquidos claros ao longo do
dia (e.qg. dgua, caldo claro,
bebidas desportivas, cha)”



OBSTIPACAO - 40 ORIENTAGOES TERAPEUTICAS

Orientagoes Terapéuticas focalizadas para:
» Aavaliagdo continua da pessoa (registo didrio dos habitos
intestinais, caracteristicas das fezes, se dor e/ou sangramento);
* A prética de exercicio fisico, aumento da ingestao de fluidos e
aumento da ingestao de alimentos ricos em fibras;
» Arealizacdo de massagem abdominal, exercicios para fortalecer
os musculos abdominais e adogao de uma posicdo adequada de

defecacao;

 Arealizacdo de acupuntura — acupressao auricular.

Autocuidado -
Prevencao (18 OT)
Obstipagao ocasional ou
intermitente;
necessidade ocasional de
utilizacdo de laxantes,
enemas ou modificacao da
dieta

Exemplos:

e “Escolheralimentos ricos
em fibras (e.g. pao e cereais
integrais, ervilhas, frutas
frescas com pele e sementes,
nozes, sumos de frutas)”

* “Realizar exercicio fisico
(e.g. caminhada 15 a 20 min,
1-2 vezes/dia; como andar
de bicicleta, 30 a 60 min, 3-5

Autocuidado -

Tratamento (22 OT)
Obstipagao persistente com
utilizacao reqular de laxantes
ou enemas; limitante das
atividades de vida diarias
instrumentais

Exemplos:

“Adotar na sanita uma
posicdo correta de defecacao
(e.g. posicao semi-agachado
ou mantendo osjoelhos
elevados acima da cintura,
colocando um pequeno
degrau nos pés) ”

“Optar por laxantes naturais
(e.g. ameixa, tamara, papaia,

vezes/semana)” laranja) ”

Foi solicitado ao perito que manifestasse o seu grau de
concordincia com a orientagio terapéutica apresentada,
tendo por base uma escala do tipo Liker¢ de cinco pontos,
entre os diferenciais semanticos ‘concordo totalmente/dis-
cordo totalmente”, anteriormente descrita. No final de cada
conjunto de orientagdes terapéuticas, o perito dispunha
ainda de espagos de texto livre, para fazer comentdrios e/
ou sugestoes.

As respostas dos peritos aos trés questiondrios foram
incluidas numa base de dados no programa Microsoft Office
Excel® e posteriormente transferidas para uma base de
dados no programa Statistical Package for the Social Sciences®
(SPSS), versdo 21.0. O processo de anilise e tratamento
dos dados foi efetuado através de procedimentos de andlise
estatistica descritiva, com recurso as medidas de tendéncia
central e medidas de dispersio, assim como andlise das fre-
quéncias dos scores e os valores percentuais de concordincia
com as orientagdes terapéuticas apresentadas.

Resultados

O estudo de Delphi desenrolou-se num periodo de
quatro meses e permitiu a consensualiza¢do da maioria
das orientagées terapéuticas propostas para os quatro
sintomas em estudo e respetivos niveis de intervengio no
autocuidado.

Resultados da primeira ronda

Para o sintoma anorexia, das 23 orientagées terapéu-
ticas apresentadas para o nivel de alerta verde (interven-
¢do no autocuidado — prevencio), obtiveram consenso
22. Relativamente ao nivel de consenso obtido, 59,1%
das orientacGes terapéuticas apresentadas e com critérios
de inclusdo obtiveram um nivel de consenso elevado. A
orientagdo terapéutica “Realizar sessbes de acupuntura” nao
obteve consenso.

Das 32 orientagbes terapéuticas apresentadas para o
nivel de alerta amarelo (interven¢io no autocuidado —
tratamento), 30 obtiveram critérios de inclusdo. O nivel
de consenso elevado prevaleceu entre as orientagdes tera-
péuticas que obtiveram consenso entre os peritos (63,3%).
As orientacdes terapéuticas: “Optar por utilizar palhinba,
em vez de beber os alimentos liguidos” e “Realizar sessées de
acupuntura”, nio obtiveram consenso.

Relativamente ao sintoma dor foi possivel, na pri-
meira ronda, obter a consensualizagio das 32 orienta¢des
terapéuticas apresentadas, 11 correspondentes ao nivel
de alerta verde e 21 correspondentes ao nivel de alerta
amarelo. Relativamente ao nivel de consenso obtido pre-
valeceu o nivel de consenso elevado, reunindo um valor
percentual de 81,8% no nivel de alerta verde e 76,2% no
nivel de alerta amarelo.

A semelhanga do sintoma dor, também para o sintoma
diarreia obteve-se, na primeira ronda, uma concordancia
total de 100% com as 37 orientacdes terapéuticas apre-
sentadas. A maioria das orientagdes terapéuticas apre-
sentadas para este sintoma reuniu um nivel de consenso
elevado, com valores percetuais globais para este nivel de
consenso de 94,4% no nivel de alerta verde e 84,2% no
nivel de alerta amarelo.

Das 40 orientagbes terapéuticas apresentadas aos
peritos nesta primeira ronda, para o sintoma obstipagﬁo,
foi possivel obter a consensualizagio de 39. Das 18 orien-
tagbes terapéuticas apresentadas para o nivel de alerta
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verde 94,4% obtiveram um nivel de consenso elevado.
Das 22 orientagbes terapéuticas apresentadas para o nivel
de alerta amarelo, a orienta¢io “Realizar sesses de acupun-
tura: acupressio auricular”foi a inica que nio obteve con-
senso. As restantes 21 orientagdes terapéuticas alocadas a
este nivel e que reuniram critérios de inclusao obtiveram,
na sua maioria, um nivel de consenso elevado (95,2%).

Resultados da segunda ronda

O questiondrio da segunda ronda teve como objetivo
a revalidagio das orientagdes terapéuticas que tinham
obtido consenso na primeira ronda. Para os sintomas dor,
diarreia e obstipagio, o painel de peritos reavaliou posi-
tivamente todas as orienta¢es terapéuticas que tinham
obtido consenso na primeira ronda. Relativamente ao
nivel de consenso, para o sintoma dor, os resultados foram
sobreponiveis aos da primeira ronda, sendo que o nivel
de consenso elevado se refletiu em 81,8%, nas orienta-
¢oes terapéuticas alocadas ao nivel de alerta verde, e em
76,2% nas orientagdes terapéuticas alocadas ao nivel de
alerta amarelo.

Para o sintoma diarreia, as orientag¢oes terapéuticas
alocadas ao nivel de alerta verde obtiveram, entre o painel
de peritos, um valor percentual de 100% para o nivel de
consenso elevado. Relativamente ao nivel de alerta ama-
relo, a prevaléncia do nivel de consenso elevado aumentou
nesta segunda ronda para 94,7%, em comparagio com os
84,2% obtidos na primeira ronda.

As orientagdes terapéuticas apresentadas no nivel de
alerta verde para o sintoma obstipagio obtiveram um valor
percentual de nivel de consenso elevado, sobreponivel ao
da primeira ronda (94,4%). Para as orientages terapéu-
ticas alocadas ao nivel de alerta amarelo, observou-se um
aumento da prevaléncia do nivel de consenso excelente,
de 4,8% na primeira ronda para 23,8% na segunda ronda.

Relativamente ao sintoma anorexia, nesta segunda
ronda as 22 orientagdes terapéuticas alocadas ao nivel de
alerta verde obtiveram 100% de concordéncia com os cri-
térios de inclusdo, reunindo o nivel de consenso elevado
um valor percentual global de 86,4%. No nivel de alerta
amarelo, a orientagdo terapéutica ‘Beber chd de menta ou
gengibre, ou comer rebugados se sentir gostos estranhos na boca”
ndo obteve consenso. Para as restantes 29 orientagées
terapéuticas que foram ao encontro dos critérios de inclu-
sd0, 0 nivel de consenso elevado prevaleceu, atingindo um
valor percentual global de 89,7%.
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Resultados da terceira ronda

A realizagdo da terceira ronda neste estudo de Delphi
teve como objetivo a reapreciacio das orientacdes tera-
péuticas que ndo obtiveram consenso nos questiondrios
da primeira e segunda rondas. Deste modo, apenas foram
incluidas, neste terceiro questiondrio, quatro orientacoes
terapéuticas relativas ao sintoma anorexia (uma orienta-
¢do alocada ao nivel de alerta verde e trés orientaces alo-
cadas ao nivel de alerta amarelo) e uma orientagio tera-
péutica relativa ao sintoma obstipagio (alocada ao nivel
de alerta amarelo).

Verificou-se que para o sintoma anorexia, e relativa-
mente 2 orientagio terapéutica “Realizar sessoes de acupun-
tura”, presente nos dois niveis de alerta, apenas foi possivel
a sua consensualizagdo para o nivel de alerta verde. Para
este nivel de interven¢io no autocuidado, esta orienta¢do
terapéutica obteve consenso entre os peritos nesta terceira
ronda, tendo sido possivel classificar o nivel de consenso
obtido em consenso elevado. No entanto, para o nivel
de alerta amarelo (interven¢do no autocuidado-trata-
mento) ndo obteve consenso entre os peritos. As restantes
duas orientacdes terapéuticas alocadas ao nivel de alerta
amarelo obtiveram consenso entre os peritos, tendo-se
refletido num nivel de consenso elevado. Para o sintoma
obstipagio, no nivel de alerta amarelo, a orientagio tera-
péutica ‘Realizar sessoes de acupuntura: acupressio auricu-
lar” ndo obteve consenso entre os peritos.

Analisando os resultados obtidos neste estudo de
Delphi e aluz dos critérios de inclusio previamente defi-
nidos, verificou-se que das 164 orientagdes terapéuticas
propostas ao grupo de peritos para os quatro sintomas e
respetivos niveis de alerta em estudo, foi possivel obter a
consensualiza¢io de 162. Nenhuma orientagio terapéu-
tica foi excluida, sendo que apenas duas, uma referente
a0 sintoma anorexia e uma referente ao sintoma obsti-
pagio, nio obtiveram consenso entre o grupo de peritos.
Na Tabela 3 descrevem-se, de forma sistematizada, os
resultados finais deste estudo de Delphi. Para cada um
dos quatro sintomas em estudo e respetivo nivel de alerta
apresenta-se: o numero de orientagdes terapéuticas que
reuniram consenso e que nio reuniram consenso, o valor
percentual global de concordancia (soma dos itens quatro
e cinco) e o valor percentual do nivel de consenso obtido.



Tabela 3. Resultados finais do estudo de Delphi para os sintomas anorexia, dor, diarreia e obstipagfo e para os niveis de alerta verde e

amarelo, respetivamente.

SINTOMA - ANOREXIA

N° OT % Global de Consenso Consenso Consenso N° OT
com consenso concorddncia (soma excelente elevado moderado sem consenso
dos itens 4 e 5)
NivelVerde 23 93,6% 4,3% 87% 8,7% 0
NivelAmarelo 31 94,5% 0% 90,3% 9,7% 1
Total 54 - - - - 1
N°OT % Global de Consenso Consenso Consenso N°OT
com consenso concordancia (soma excelente elevado moderado sem consenso
dos itens 4 e 5)
NivelVerde 11 95,2% 18,2% 81,8% 0%
NivelAmarelo 21 92,3% 19% 76,2% 4,8% 0
Total 32 - - - - 0
N° OT % Global de Consenso Consenso Consenso N° OT
com consenso concordincia (soma excelente elevado moderado sem consenso
dos itens 4 e 5)
Nivel Verde 18 98,9% 0% 100% 0%
Nivel Amarelo 19 98,5% 5,3% 94,7% 0%
Total 37 - - - - 0
N° OT % Global de Consenso Consenso Consenso N° OT
com consenso concordadncia (soma excelente elevado moderado sem consenso
dos itens 4 e 5)
Nivel Verde 18 98,7% 5,6% 94,4% 0% 0
NivelAmarelo 21 99,1% 23,8% 76,2% 0% 1
Total 39 1

TOTAL - 162 orientagdes terapéuticas (0T) consensualizadas

Discussao

Ao longo das trés rondas que caracterizaram este
estudo de Delphi, foi possivel consensualizar junto de um
grupo de peritos 98,8% das orienta¢es terapéuticas pro-
postas, de suporte a autogestio dos sintomas anorexia, dor,
diarreia e obstipagio, associados ao tratamento de QT.

Relativamente 4 anorexia, a literatura evidencia que
este sintoma pode afetar cerca de 66% dos doentes em
tratamento de QT (Calixto-Lima, Andrade, Gomes,
Geller & Siqueira-Batista, 2012). As orientagdes tera-
péuticas propostas para este sintoma obtiveram valores
percentuais de concordincia elevados entre o painel de
peritos, tendo-se verificado um aumento do grau de con-

cordéncia da primeira para a segunda ronda. Do mesmo
modo, nos dois niveis de alerta, constatou-se da primeira
para a segunda ronda um aumento nos niveis percentuais
de consenso elevado, com diminui¢io da prevaléncia do
consenso moderado.

Na primeira ronda a orientagio terapéutica “Realizar
sessdes de acupuntura”, alocada aos dois niveis de interven-
¢o no autocuidado, ndo obteve consenso. Quando incor-
porada na terceira ronda, para reapreciagio pelos peritos,
o0s mesmos apenas consensualizaram esta orientago tera-
péutica para o nivel de alerta verde. A evidéncia cienti-
fica consultada ndo é consensual sobre o efeito direto da
acupuntura no controlo dos sintomas associados ao tra-
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tamento de QT. Para sintomas como nduseas e vémitos
a acupuntura ¢ sugerida como um tratamento adjuvante
adequado, mas para outros sintomas, como a anorexia,
o seu papel permanece pouco esclarecido (Garcia et al.,
2013). Parece-nos que os peritos podem ter considerado
que a acupuntura poderd trazer beneficios para a pessoa
com anorexia numa fase em que o sintoma estd presente
mas de forma leve, tendo consensualizado esta orientagio
terapéutica para o nivel de alerta verde. No entanto, nio
teceram as mesmas consideragdes, para a mesma orien-
tacdo terapéutica, alocada ao nivel de alerta amarelo. Os
peritos podem ter considerado que neste nivel de alerta,
em que o sintoma estd presente de forma moderada,
manifestado por uma alteragio da ingestdo oral, a acu-
puntura poderd nio trazer beneficios para a pessoa, uma
vez que este nivel de alerta requer uma intervengio mais
dirigida.

Na primeira ronda do estudo de Delphi, ainda no sin-
toma anorexia, no final do conjunto de orientacdes tera-
péuticas alocadas ao nivel de alerta verde, um perito intro-
duziu o seguinte comentario: “Os alimentos frios poderio
facilitar, dessensibilizar e facilitar a alimentagdo”. A orienta-
¢do terapéutica a que este comentdrio se refere é “Euvitar
alimentos muito quentes ou muito frios; de preferéncia estes
devem estar & temperatura ambiente”. Esta orientagio tera-
péutica obteve entre os peritos um valor percentual de
concordancia de 81,9% e um nivel de consenso moderado.
A literatura defende que se devem evitar alimentos muito
quentes ou muito frios, sendo que preferencialmente os
mesmos devem ser consumidos 4 temperatura ambiente
(American Cancer Society (ACS), 2015; Holle & Plgrim,
2017), ndo se tendo encontrado nenhuma informagio
que corrobore o comentdrio do perito. Por este motivo,
decidiu-se pela nio inclusio desta sugestio no questio-
ndrio da segunda ronda. Posteriormente, e decorrente da
andlise dos resultados da segunda ronda, constatou-se que
a orientagdo terapéutica “Evifar alimentos muito quentes
ou muito frios; de preferéncia estes devem estar a temperatura
ambiente” aumentou o valor percentual de concordincia,
de 81,9% na primeira ronda para 100% na segunda ronda,
alcancando um nivel de consenso elevado entre os peritos.

A dor constitui-se como um dos sintomas mais pre-
sentes e referenciados pela pessoa com doenga oncolé-
gica em tratamento de QT, podendo estar presente nio 6
no inicio do tratamento como também nas avaliagdes de
seguimento (Fujii et al., 2017; Chiu, Hsieh & Tsai, 2017).
Relativamente a este sintoma, o grupo de peritos con-
sensualizou o conjunto total das orientacdes terapéuticas
propostas para os dois niveis de intervenc¢do no autocui-
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dado. Do mesmo modo, verificou-se que os valores per-
centuais relativos aos niveis de consenso mantiveram-se
sobreponiveis nas duas rondas.

O sintoma diarreia é também um sintoma comum na
pessoa com doenga oncolégica em tratamento de QT (5 a
47%), estando associado a taxas de morbilidade e mortali-
dade importantes, especialmente quando o sintoma nio é
devidamente monitorizado e controlado (Andreyev et al.,
2014). Também para este sintoma verificou-se uma con-
cordincia total com as orientacdes terapéuticas apresen-
tadas para os dois niveis de intervengdo no autocuidado,
nas duas rondas efetuadas. Na nossa opinifo, estes resul-
tados parecem demonstrar um posicionamento coerente
por parte dos peritos no processo de consensualizagio das
orientagdes terapéuticas propostas para estes sintomas, ao
longo das duas rondas.

Relativamente ao sintoma diarreia, na segunda ronda,
dois peritos introduziram os seguintes comentdrios no
nivel de alerta amarelo: “Hd cuidados que fazem sentido
para prevenir maceragdo, mas ndo alteram ou minimizam a
diarreia”; “uso de toalhetes & base de dgua”. Relativamente ao
primeiro comentério considerou-se que este no inviabi-
lizava as orientagdes terapéuticas a que se referia (‘Lavar
a regido perianal/pele peri-estoma com dgua morna e sabdo
neutro e secar bem apds cada dejecdo (ou utilizar toalhe-
tes de bebé)”; “Vigiar a pele perianal/pele peri-estoma, para
despistar fissuras ou hemorragia”, Aplicar pomada rica em
vitamina A e E ou vaselina na regido perianal”), nem era
indicativo de mé compreensio das mesmas, uma vez que
estas orientac¢des obtiveram um valor percentual de con-
cordincia superior a 95% e um nivel de consenso elevado.
Estas orientacdes terapéuticas, e de acordo com a litera-
tura consultada, apesar de ndo minimizarem a diarreia sao
importantes na autogestdo deste sintoma e na prevencio
de possiveis complicagdes (ACS, 2015; British Colum-
bia Cancer Agency, 2014; Guimaries et al., 2015; Stacey
et al., 2016; Schub & Heering, 2017). Relativamente ao
segundo comentdrio, considera-se que a orientagdo tera-
péutica “Lavar a regido perianal/pele peri-estoma com dgua
morna e sabio neutro e secar bem apds cada dejecdo (ou utili-
zar toalhetes de bebé)” vai ao encontro do mesmo, porque
os toalhetes de bebé sdo toalhetes "a base de dgua”, apesar
de possuirem outros constituintes.

Ainda na segunda ronda, outro perito sugeriu como
orientagio terapéutica para a diarreia, no nivel de alerta
amarelo, ‘Tncluir iogurte natural na dieta (repor a flora intes-
tinal e redugio da flatuléncia e odor)”. As fontes de infor-
magcio consultadas referem que deve ser evitado/reduzido
o consumo de leite e derivados (ACS, 2015; Faiman,



2016; Stacey et al., 2016; Schub & Heering, 2017). Por
outro lado, a orientagio terapéutica presente neste nivel
“Ewitar o consumo de leite e derivados”reuniu um valor per-
centual de concordancia de 100%, classificando-se num
nivel de consenso elevado. Por estes motivos, decidiu-se
ndo incluir esta sugestdo, até porque se considerou que a
presenca concomitante destas duas orientagdes, a suge-
rida pelo perito e a proposta pelo grupo de investigagio,
poderia constituir um fator de confusio e incongruéncia.

Relativamente ao sintoma obstipagio, a evidéncia
sugere que entre 50% a 95% da populagio adulta com
doenca oncolégica é afetada por este sintoma, com maior
incidéncia nas pessoas sob tratamento farmacoldégico
com opioides (Oestreicher, 2008). Para este sintoma, as
orientacdes terapéuticas propostas obtiveram valores
percentuais de concordéncia elevados entre o painel de
peritos, sendo que na segunda ronda, e para os dois niveis
de alerta, obteve-se uma concordancia de 100%. Relati-
vamente ao nivel de consenso verificou-se, da primeira
para a segunda ronda, um aumento no valor percentual
do nivel de consenso excelente, com maior expressio no
nivel de alerta amarelo, de 4,8% na primeira ronda para
23,8% na segunda ronda.

No ambito deste sintoma, e alocada ao nivel de alerta
amarelo, a orientagdo terapéutica “Realizar sessées de acu-
puntura: acupressio auricular” ndo obteve consenso na
primeira ronda. Quando incluida na terceira ronda, para
reapreciagio pelos peritos, verificou-se que a mesma per-
maneceu sem obter consenso, tendo obtido um valor per-
centual de concordancia de 57,2%, motivo pelo qual nio
foi incluida no conjunto final. Tendo em conta que, na
terceira ronda e relativamente a esta orientagio terapéu-
tica, 33,3% dos peritos selecionou o item ‘em opinido”,
e um dos peritos adicionou o comentirio ‘Ndo tenho
conhecimento cientifico de suporte relativo a terapia acupun-
tura e a associagdo com a obstipagdo”, pode, na nossa opi-
nifo, interpretar-se estes resultados de duas formas. Por
um lado, parece-nos que os peritos podem efetivamente
ndo possuir conhecimentos suficientes relativamente ao
potencial desta terapia no alivio e controlo da obstipa-
¢do, e, portanto, esta orientagdo terapéutica ndo reuniu
consenso. Por outro lado, a opinido e posicionamento dos
peritos pode ir ao encontro do referido por alguns autores,
que defendem que embora a acupuntura, nomeadamente
a acupressio auricular, pareca ter o potencial de aliviar a
obstipagio na pessoa em tratamento de QT (Shin & Park,
2018), o seu papel ainda nio estd bem esclarecido (Garcia
etal.,,2013).

Considera-se que o grupo de 22 enfermeiros que
constituiram o grupo de peritos, caracterizado por pro-
fissionais com experiéncia profissional na drea da doenca
oncolégica/intervengio na pessoa em tratamento de QT,
constituiu-se como uma mais-valia importante para este
estudo de Delphi. Dos 22 peritos, sete (31,8%) realizaram
atividade de investigagio na drea em estudo, em diver-
sas dreas: “nutriciio e cancro; epidemiologia do cancro”;
“adaptacio a doenga oncoldgica em geral”; “aprendizagem
de capacidades para gestdo dos cuidados apés a alta”; “pre-
vencio de sintomas de quimioterapia”, entre outras. Qua-
tro peritos exercem ou exerceram atividade de docéncia na
drea em estudo. Deste modo, considera-se que a realizagio
deste estudo de Delphi permitiu a anélise das orientagbes
terapéuticas propostas para os quatro sintomas em estudo
por um grupo de enfermeiros peritos na drea em estudo,
tendo-se obtido a valida¢io da maioria das orienta¢oes
terapéuticas propostas, com predominio de consenso ele-
vado. Do mesmo modo, foi possivel constatar que a opi-
nido dos peritos foi ao encontro dos resultados obtidos
na primeira fase do desenvolvimento do aplicativo, uma
vez que se alinham com a evidéncia cientifica consultada
aquando da realizagdo da revisdo integrativa da literatura.

Por outro lado, verifica-se que as orienta¢ées terapéu-
ticas propostas, de suporte a autogestdo dos sintomas em
estudo e consensualizadas pelos peritos, encontram-se, de
uma forma geral, essencialmente dirigidas para a gestdo
do regime dietético, regime medicamentoso e atividade
fisica.

Nos sintomas anorexia, diarreia e obstipago apresen-
taram-se aos peritos orientagdes terapéuticas focalizadas
no aconselhamento nutricional e na institui¢do de modi-
ficagbes dietéticas, adaptadas ao sintoma e nivel de inter-
vencio no autocuidado, com vista a uma melhor autoges-
tio dos mesmos. Para os quatro sintomas apresentaram-se
também aos peritos orientagdes terapéuticas com o obje-
tivo de promover a autogestio do regime medicamentoso,
através do incentivo e promog¢io de uma gestdo correta,
por parte da pessoa, da medicagio prescrita, nomeada-
mente medicac¢do analgésica, antiemética, antidiarreicos
e anti-obstipantes. A pratica de exercicio fisico, adaptado
a condi¢do da pessoa, é traduzida também, em virias
orientacdes terapéuticas, sendo transversal aos sintomas
anorexia, dor e obstipagdo. Indmeros beneficios tém sido
associados a prética de exercicio fisico durante o trata-
mento de QT néo s6 ao nivel do alivio da sintomatologia,
como também na promogio da autonomia, autoestima e
na manutengido da condi¢do fisica (Calixto-Lima et al.,
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2012; Stacey et al., 2016; Arends et al., 2017; Heering &
Holle, 2017; Fernandes et al., 2018).

Com a realizagio deste estudo de Delphi, parece-nos
que os peritos, ao consensualizarem a maioria destas
orientagdes terapéuticas, reconhecem a importincia da
sua intervengdo no processo de capacitagio e empodera-
mento da pessoa, para gerir da melhor forma possivel a
sua doenca e tratamento associado. Foi também possivel
constatar um reconhecimento por parte dos peritos em
dreas de intervengio nio tdo especificas de Enfermagem,
explicitando-se este reconhecimento na consensualizagio
de orientaces terapéuticas relacionadas com as terapias
cognitivo-comportamentais e terapias integrativas ou
complementares.

Em sintese, e tendo em linha de consideragdo o
contexto especifico das pessoas com doenga oncoldgica
a realizar tratamento de QT em contexto de ambulaté-
rio, importa refletir sobre as suas necessidades especifi-
cas em cuidados de satde, nomeadamente a necessidade
de informagio, uma das mais relatadas (Lai et al., 2015).
Torna-se imprescindivel que a pessoa desenvolva capa-
cidades que lhe permitam lidar ndo sé com a doenga e
as mudancas fisicas, emocionais e psicoldgicas envolvidas,
mas também, e neste contexto especifico, com os sintomas
adversos associados ao tratamento de QT. A existéncia de
lacunas de informacio sobre como lidar com a sintomato-
logia associada ao tratamento de QT pode comprometer
o autocuidado. Acredita-se que as orientagdes terapéuti-
cas consensualizadas pelo grupo de peritos apresentam o
potencial de ir ao encontro das necessidades em cuidados
de enfermagem destas pessoas, podendo contribuir de
forma significativa para colmatar lacunas de informa-
¢do, monitorizar o estado de saide da pessoa, orientar na
tomada de decisdo e mobilizar recursos, com vista a uma
melhor autogestio da sintomatologia experienciada.

Conclusao

A utilizagio da técnica de Delphi nesta fase do
desenvolvimento do aplicativo iGestSaiide: Quimiotera-
pia revelou-se adequada, na medida em que permitiu a
participacio de profissionais, peritos na drea em estudo,
conduzindo, através do alcance de um consenso global
bastante satisfatério, a constru¢io de uma base de conhe-
cimentos estruturada sobre a temdtica em estudo.

O estudo de Delphi e a opinido explanada por parte
dos peritos alertou para a necessidade de desenvolver mais
investiga¢do nesta drea. Determinadas orientagdes tera-
péuticas, apesar de referenciadas na literatura, carecem de
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mais investigacdo, que melhore a compreensio da efetivi-
dade do seu papel no controlo e redugio da sintomatolo-
gia. Por outro lado, este estudo pode também ser encarado
como um incentivo para que os enfermeiros foquem a sua
investigacdo na drea da doenca oncoldgica, e acima de
tudo na importéncia que as intervengdes auténomas de
enfermagem tém nas necessidades em cuidados de saude
destas pessoas.

Assim, e no contexto de prética clinica, considera-se
que estas orienta¢des terapéuticas poderdo constituir-se
como uma mais-valia e um recurso importante para o
enfermeiro. O fornecimento de orientagdes terapéuticas
em conformidade com o sintoma e grau de gravidade
especificos, poderd contribuir para uma intervengio indi-
vidualizada, com vista a promover e facilitar a aquisi¢io
de conhecimentos e desenvolvimento de habilidades por
parte da pessoa, que lhe permitam assegurar, da forma
mais auténoma possivel, a autogestdo dos sintomas ano-
rexia, dor, diarreia e obstipagio, associados ao tratamento
de QT.

No contexto do projeto iGestSaiide: Quimioterapia
espera-se que a inclusio destas orientagdes terapéuticas
no aplicativo informdtico possam contribuir para a pro-
mogio de uma autogestio eficaz, por parte da pessoa, dos
sintomas anorexia, dor, diarreia e obstipagio, associados
ao tratamento de QT, monitorizando o tratamento e pre-
venindo eventuais complicagdes.
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RESUMO: A pandemia COVID-19 colocou uma séria pressao nas instituicdes de salide, tornando-se uma
das principais preocupacdes da sociedade cientifica, e no geral, uma vez que acarreta consequéncias
a todos os niveis do cuidar.

A medida que os conhecimentos sobre o virus evoluem, geram-se inconsisténcias e dificuldades, ha-
vendo necessidade de mudanca e adaptagdo. Assim, torna-se urgente a orientagao dos profissionais
de salide e das familias de criangas com doenca oncolégica sobre as adaptagdes dos servigos de salide,
protegendo a salide e a seguranga da equipa multidisciplinar, criancas e familias.

No presente artigo serd abordada a resposta do Servico de Pediatria do Instituto Portugués de Onco-
logia de Lishoa Francisco Gentil (IPOLFG) ao atual contexto pandémico, enquanto centro de referén-
cia para o tratamento de criancas com cancro, de forma a dar continuidade a prestacao de cuidados
médicos e de Enfermagem de qualidade e exceléncia, indo de encontro as necessidades especificas
das criancas e das suas familias.

PALAVRAS-CHAVE: COVID-19; Pediatria; Cancro; Politica de satide.

ABSTRACT: The COVID-19 pandemic has put serious pressure on healthcare institutions, becoming one of
the main concerns of the scientific society, and in general, since it has consequences for all levels of care.

As knowledge about the virus evolves, so do the choices, generating inconsistencies, difficulties and
the need for change and adaptation. Thus, it is urgent to provide guidance to health professionals and
families of children with oncological disease on the adaptations of health services, protecting the health
and safety of the team, children and families.
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This article addresses the response of the Pediatric Service of Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa
Francisco Gentil (IPOLFG) to the current pandemic context, as a reference center for the treatment of
children with cancer, in order to continue the provision of quality and excellent medical and nursing care,
meeting the specific needs of children and their families.

KEYWORDS: COVID-19; Pediatrics; Cancer; Health policy.

Introducao

Atualmente, a COVID-19, causado pelo SARS-
-CoV-2 (Severe acute respiratory syndrome-coronavirus-2)
¢ considerada o mais grave problema de satde publica
desta geragio, tendo sido declarada pela Organizagio
Mundial de Satide (OMS) como uma pandemia interna-
cional (Dire¢io-Geral da Satude, 20202, 2020c).

A propagagio ficil e maciga do virus, assim como a
morbilidade e mortalidade que acarreta, causou perturba-
¢oes graves a vérios niveis, sendo especialmente relevante
o impacto nos servicos de saide, com necessidade de
reajustamento da capacidade de resposta e dos cuidados
prestados (Branco et al., 2020).

O Servi¢o de Pediatria do Instituto Portugués de
Oncologia de Lisboa Francisco Gentil (IPOLFG), inse-
rido numa unidade de satide onde sdo prestados cuidados
assistenciais a doentes oncoldgicos, foi funcionalmente
isolado daqueles que prestam cuidados assistenciais a
doentes nio oncoldgicos, procedendo a “implementagio
de medidas reforcadas de rastreio e monitorizagio de infegdo
por SARS-CoV-2, por forma a minimizar o risco de infegdo
cruzada” (Dire¢io-Geral da Sadde, 2021).

Estrutural e funcionalmente, devido as especificidades
que o cuidado pedidtrico acarreta, o servi¢o tem-se reor-
ganizado ao longo do tempo, modificando as suas préticas
e procedimentos por forma a adaptar-se s exigéncias da
pandemia e a dar resposta as necessidade dos profissio-
nais, criangas e familias.

1. Covid-19 e o cuidado a crianga/jovem

O atual contexto pandémico estd a ter um grande
impacto na vida de milhdes de familias, alterando dina-
micas familiares, com potenciais constrangimentos
no desenvolvimento das criangas. Este impacto é sen-
tido a vérios niveis e afeta ndo s6 as criancas infetadas
pelo virus, como também as criangas sauddveis ou com
outras patologias, salientando-se a eminéncia de riscos
sem precedentes para os direitos, seguranca, educagio,

desenvolvimento e bem-estar das criangas de todo o
mundo (European Academy of Paediatrics, 2020; United
Nations, 2020).

Em Portugal, dada a necessidade de implementa-
¢do de medidas excecionais por parte das institui¢oes de
saide, que tém vindo a adiar os servigos nio urgentes,
com o objetivo de conter a propagagio do virus SARS-
-CoV-2, a Dire¢io-Geral da Satde (DGS) elaborou e
divulgou em Margo de 2020 o “Programa Nacional de
Saude Infantil e Juvenil e epidemia de Covid-19”, sensi-
bilizando para a importincia e necessidade de nio adiar
procedimentos como as Consultas de Vigilancia de Saide
Infantil e Juvenil e o cumprimento do Programa Nacional
de Vacinagio, ‘para manutengio e monitorizagio da saiide da
populacio infantil e juvenil durante este periodo de excegdo”
(Diregio-Geral da Satude, 2020d). Além disso, fornece
ainda diretrizes e orientagdes relativamente as medidas
que devem ser adotadas de forma a evitar o contdgio das
criangas e familias que recorrem aos servigos de saude, tais
como: programar a desloca¢io com a familia (respeitando
hordrios); permitir apenas um acompanhante por crianga;
evitar acumulagées em salas de espera de utentes, cum-
prindo o distanciamento social; retirar os brinquedos e
material didatico dos espagos comuns e, por fim, respeitar
as normas de controlo de infe¢do recomendadas para a
COVID-19, incluindo limpeza e desinfe¢io frequente
das superficies e do mobilidrio da sala de espera (Dire¢io-
-Geral da Saide, 2020d).

No que diz respeito a0 SARS-CoV-2, a sua trans-
missdo dd-se de igual forma, seja em adultos como em
criangas, e ocorre principalmente pela inala¢do de goti-
culas expelidas pela tosse ou espirros de pessoas infetadas
com o virus, podendo também ser transmitido através do
contacto com superficies contaminadas seguido de con-
tacto com as mucosas (olhos, nariz, boca) (Dire¢io-Ge-
ral da Satude, 2020b). Em relagio ao local de transmissdo
do virus, a evidéncia cientifica sugere que as criangas sio
infetadas, principalmente, em ambiente familiar (Guo et
al., 2020; Sociedade Portuguesa de Pediatria, 2020).
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A maioria das criangas apresenta doenga assintoma-
tica ou leve/moderada, com poucas complicagdes graves
(Sociedade Portuguesa de Pediatria, 2020). Os sintomas
mais frequentes incluem: sinais de dificuldade respirat6-
ria, febre e tosse, que podem ser acompanhados de sinto-
mas gastrointestinais (como nduseas, vomitos, diarreia e
recusa alimentar) e outros sintomas como mialgias, odi-
nofagia, anosmia, ageusia, cefaleias, rinorreia, obstrugio
nasal, fadiga e tonturas, sendo referidos ainda, embora
com menor frequéncia, o rash cutineo e a conjuntivite
(Dong et al., 2020; Guo et al., 2020; Hoang et al., 2020;
Lu et al.,2020; Sociedade Portuguesa de Pediatria, 2020).
Em casos mais graves, a populagio com idade inferior a
18 anos apresenta menor gravidade, comparativamente
aos adultos, podendo estes quadros ser caraterizados por
pneumonia grave, sindrome respiratéria aguda grave,
sépsis, choque sético e/ou eventual morte (Sociedade Por-
tuguesa de Pediatria, 2020).

Apesar da COVID-19 ter um impacto menor na saide
fisica das criangas/jovens, estas ainda podem ser das prin-
cipais vitimas desta pandemia, considerando os impactos
socioeconémicos decorrentes das politicas para o controlo
da propagagio do virus, tornando de extrema importincia
areflexdo e a intervengdo junto desta populagio, principal-
mente naquelas que apresentam vulnerabilidade acrescida,
como a crianga/jovem com doenga oncoldgica.

2. Covid-19 e a crianca/jovem com doenca

oncologica

O estado de pandemia tem evoluido rapidamente,
escalando para uma crise global e apresentando-se como
uma ameaga sem precedentes aos cuidados de satde segu-
ros, eficazes e éticos para todas as criangas, incluindo as
criangas com doenga oncoldgica (Kotecha, 2020).

Embora a evidéncia cientifica indique que as crian-
cas se encontram menos propensas a desenvolver doengas
severas, um estudo recente citado por Kotecha (2020) e
André et al. (2020) destacou que as criangas mais novas
(com idade inferior a 5 anos) apresentam maior risco de
desenvolver manifestagdes clinicas graves, devido, possi-
velmente, a uma imaturidade do seu sistema imunitario.
Kotecha et al. (2020) ressalva ainda que as infegdes pro-
vocadas por outros coronavirus tém sido associadas a um
aumento da morbilidade e mortalidade em criangas imu-
nodeprimidas.
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Os dados relativos a incidéncia e manifesta¢des da
COVID-19 nas criancas com doenga oncoldgica sdo
ainda escassos (Darlington et al., 2021; de Rojas et al.,
2020; Kotecha, 2020; Sullivan et al., 2020). Contudo,
considerando a imunossupressio inerente 4 doenga e/ou
ao tratamento, sdo consideradas populagio de alto risco,
com risco aumentado de formas graves da doenga, com-
parativamente a criangas imunocompetentes (André et
al., 2020; Darlington et al., 2021; de Rojas et al., 2020;
Sociedade Portuguesa de Pediatria, 2020).

O impacto que a realidade pandémica tem na crianca
com doenga oncoldgica nio se baseia apenas na gravidade
da sintomatologia causada pela SARS-CoV-2, mas tam-
bém nas repercussées que se tém sentido no panorama
atual dos servigos de satde, com o adiamento de cirurgias
programadas, consultas de rotina e uma procura tardia,
por parte dos cuidadores, de cuidados de saide, podendo
resultar em atrasos de diagnéstico (European Academy of
Paediatrics, 2020), com consequente aumento da morbi-
lidade e mortalidade associadas, ja que a maioria dos can-
cros em idade pedidtrica apresenta um comportamento
agressivo, com necessidade imediata de tratamento, ndo
sendo ponderdvel o adiamento do mesmo (Kotecha,
2020; Sullivan et al., 2020).

O risco de exposi¢io ao SARS-CoV-2, tanto na
comunidade como em contexto hospitalar, tem resultado
numa ansiedade generalizada entre as familias da crianca
com doenca oncoldgica (Kotecha, 2020). Um estudo
sobre as experiéncias de pais de criancas com doencga
oncolégica revelou que algumas das suas principais preo-
cupagbes incidem sobre: 1) o compromisso do sistema
imunitdrio dos seus filhos e a sua perce¢do de maior sus-
cetibilidade ao virus; 2) a necessidade de idas ao hospital,
para criangas em tratamento em ambulatério, e 3) a pos-
sibilidade de respostas ineficientes ou inadequadas para o
tratamento da doenga oncoldgica, com consultas e/ou tra-
tamentos adiados ou cancelados (Darlington et al., 2021).

3. Aresposta do servico de pediatria

do IPOLFG

Neste panorama incerto e em rdpida mudanga, tor-
na-se imprescindivel repensar a pritica de cuidados
prestados as criancas com doenga oncoldgica e familias,
com necessidade de constantes adaptagdes dos servigos
de saide no ambito da promogio da saide e seguranca



dos cuidados, permitindo uma abordagem sustentada em
evidéncia cientifica e continuamente adaptada a evolugio
epidemioldgica (Dire¢do-Geral da Satde, 2020a).

Apesar do investimento ripido e global na tentativa
de identificar estratégias para prevenir e tratar a COVID-
19, minimizar o risco de exposi¢io constitui, atualmente,
a Gnica medida para reduzir o risco de infe¢do (Kotecha,
2020).

O IPOLFG, no geral, modificou as suas priticas,
procedimentos, circuitos e infraestruturas para se adaptar
as exigéncias da pandemia. No que diz respeito aos seus
profissionais, ‘adotou medidas que visassem a promogio da
seguranga, disponibilizacdo do equipamento de protegio indi-
vidual ajustado as suas fungoes, e a adogdo de medidas gerais
de protecdo como o distanciamento social, o uso de mdscara
cirdrgica de forma continua e o aumento da disponibiliza-

¢do de meios para a higienizagdo das maos mais frequente”

(Branco et al., 2020).

Especificamente no Servi¢o de Pediatria, cumprindo
o 4mbito do presente artigo, as medidas adotadas, e que
vigoram atualmente, foram as seguintes:

Minimizag¢io do nimero de pessoas que se deslo-
cam ao Servico.

As medidas adotadas incluiram a restri¢io de visitas,
a limitagio a um acompanhante por crianca (em caso de
internamento, a alternincia de acompanhante apenas é
permitida semanalmente) e, inicialmente, a auséncia de
membros de associagées de voluntariado como a Liga
Portuguesa contra o Cancro, Acreditar, Operagio Nariz
Vermelho e Musica nos Hospitais. Em outubro de 2020
foi permitido o regresso da Operac¢do Nariz Vermelho,
na tentativa de trazer alguma normalidade e alegria ao
dia-a-dia das criancas internadas. Este processo decorreu
mediante condi¢bes previamente estabelecidas, nomea-
damente a dupla de Doutores Palhagos ser permanente,
deslocarem-se apenas ao servi¢o de internamento, utili-
zando mdscara cirdrgica, higienizando com frequéncia as
mios e interagindo com as criangas e seus acompanhantes
cumprindo o distanciamento social exigido. No que diz
respeito ao Hospital de Dia, brevemente serd iniciada a
visita virtual dos Doutores Palhacos através do projeto
“Palhacos em Linha”;

Minimizagio das deslocagdes das criangas ao hospi-
tal a0 minimo indispensavel.

Segundo a DGS, a “reorganizagio dos servigos de saiide
deve permitir uma diminuicdo do niimero de vezes que o
doente oncoldgico se desloca as unidades de saiide, sem compro-

meter a seguranga clinica” (Dire¢io-Geral da Satude, 2021).
Neste sentido, em contexto de ambulatério, foi alargado o
periodo de manutengio de cateteres venosos centrais (de
7/7 dias, para 15/15 dias), sendo organizados e coordena-
dos os cuidados e tratamentos por forma a concentrar e
minimizar as vindas das criangas/jovens ao hospital;

Refor¢o das medidas basicas de precaugiao para
higiene respiratéria.

No atual contexto pandémico, deve ser fornecida
mdscara cirdrgica a “fodos os doentes, com ou sem sintomas
respiratorios ou febre, no momento da entrada na unidade de
satide” (Diregio-Geral da Satude, 2020b). Neste sentido,
tanto em contexto de internamento como de hospital de
dia, foi implementada a obrigatoriedade de utilizagdo de
madscaras cirdrgicas pelas criangas e acompanhantes — no
internamento, esta utilizagdo foi promovida através da
sua disponibiliza¢do e distribui¢io, identificadas com
data e turno (manhé/tarde), e pelo ensino e vigilancia
por parte da equipa de Enfermagem do seu uso correto
e adequado; em ambulatdrio, os acompanhantes devem
ter a mascara cirdrgica sempre colocada, tendo sido, desde
cedo, proibida a utilizagio de méscaras sociais. Além dos
acompanhantes, também as criangas devem trazer igual-
mente mdscara cirdrgica colocada e manté-la sempre
que possivel. Comum a ambos os contextos, foi o reforco
dos ensinos aos acompanhantes sobre a importincia das
medidas de higiene basica (como a desinfe¢do frequente
das mios), sobretudo antes e depois da utilizagio das dreas
comuns;

Manutengio do distanciamento social.

Em contexto de internamento, numa primeira abor-
dagem, foram fechados espagos comuns como a sala de
brincar e a escola, sendo obrigatéria a permanéncia das
criangas/jovens e acompanhantes nos seus quartos, por
forma a minimizar a circula¢io nos corredores. Progressi-
vamente, foi sendo permitida a saida alternada das crian-
¢as & sala de brincar, acompanhadas pela Educadora, que
se tornou responsavel pela monitorizagio da utilizagdo do
espaco e limpeza dos brinquedos utilizados. Neste ambito,
foi necessdria uma restruturacio da sala de brincar, tendo
sido retirada a maioria dos brinquedos (e mantidos ape-
nas os que foram considerados facilmente higienizaveis),
dos livros e o excesso de mobilidrio. Por forma a garantir
o cumprimento do distanciamento social, foram espaga-
das as mesas, cadeiras e sofds. Relativamente a escola, que
previamente funcionava nas instalagées do internamento,
foi transferida para uma sala do centro de formagio do
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IPOLFG, sendo a professora destacada para este local e
responsabilizando-se pelo acompanhamento presencial
e individual de cada crianga/jovem. No que diz respeito
ao Hospital de Dia, particularmente a sala de espera do
Pavilhdo Lions, foi limitada a sua lotagio para um nimero
maximo de criancas/jovens e acompanhantes de acordo
com a 4rea da mesma, sendo mantidos os mesmos cuida-
dos relativos aos brinquedos mencionados anteriormente.
Outra medida implementada desde o inicio da pande-
mia foi o fornecimento das cinco refei¢ées didrias para
os acompanhantes, de modo a evitar as prévias desloca-
¢oes ao refeitério e a diminuir a sua exposicio a fatores
de risco;

Implementagio de testes de rastreio frequentes.
Segundo as recomendag¢des da DGS, os doentes oncolé-
gicos, ainda que assintomiticos, devem ser testados labo-
ratorialmente para SARS-CoV-2 em certos momentos,
tais como ‘antes de iniciar tratamento com quimioterapia
e antes de cada administracdo (mas nunca com uma perio-
dicidade inferior a uma semana), antes de iniciar radiotera-
pia e durante o tratamento com mdiofempia, uma vez por
semana e antes da admissdo para tratamento cirirgico eletivo”
(Diregao-Geral da Saude, 2021). Neste sentido, todas as
criangas/jovens e acompanhantes sdo submetidas a tes-
tes de rastreio antes de todos os internamentos e trata-
mentos programados (no Hospital de Dia de Pediatria
ou, caso residam fora da drea de Lisboa, nos hospitais da
drea de residéncia — atualmente contando com o apoio
do Hospital José Joaquim Fernandes em Beja, Hospital
Espirito Santo em Evora, Hospital de Portimao ¢ Hospi-
tal de Faro). Em situagdes de internamentos néo progra-
mados, caso haja suspeita de infe¢io por SARS-CoV-2,
as criancas/jovens e acompanhantes sio encaminhadas
para a zona de contengdo do internamento; caso nio haja
suspeita, sdo encaminhadas para um quarto individual,
sendo adotadas medidas de isolamento respiratério, até
ser conhecido o resultado do teste.

Restruturagio do servigo para criagio de uma zona
de contengio.

Considerando que ‘a gestdo do doente oncolgico em
internamento hospitalar deve atender a separacdo de circuitos
entre os doentes oncolo'gicox ¢ os restantes, por farma a sepamr
os doentes suspeitos de COVID-19 face aos restantes” (Dire-
¢do-Geral da Saude, 2021), na tentativa de minimizar
riscos acrescidos para a crianga/jovem, familia e profissio-
nais, em marco de 2020 foi criado o circuito assistencial
dos doentes pedidtricos, programados e nio programados,
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com suspeita de COVID-19. Relativamente aos casos
nao programados, quando existe um contacto telefénico
prévio por parte do cuidador da crianga, esta é reencami-
nhada imediatamente para o destino apropriado (gabi-
nete de triagem do hospital de dia ou zona de conten-
¢do do internamento); caso nio haja contacto telefénico
prévio, a crianga/jovem é encaminhada, a chegada, pelo
vigilante, para o gabinete de triagem da pediatria (espago
localizado no hospital de dia de pediatria, com porta de
acesso direto para o exterior), onde aguardam a chegada
de um elemento da equipa de Enfermagem ou médica
para avaliagdo do caso. Apds a triagem, se a crianga/jovem
for considerada suspeita, é acompanhada pelo Enfermeiro
até a zona de contengio do internamento, onde perma-
necem até ser conhecido o resultado dos testes. Caso o
resultado seja negativo, a crianga/jovem assume uma vaga
de internamento; em caso de resultado positivo, a crianca/
jovem tem indicagdo para ser transferida para o hospital
indicado, uma vez que ‘os doentes oncoldgicos com infecio
confirmada por SARS-CoV-2 devem ser referenciados para
unidades hospitalares com circuitos dedicados a doentes com
COVID-19, mantendo o isolamento” (Dire¢io-Geral da
Sadde, 2021).

A criagio desta zona de contengdo obrigou a uma
redugdo do nimero de vagas do servico de internamento
(de 22 para 18 camas). Sdo disponibilizados trés quartos,
com casa de banho, e uma antecAmara comum, devida-
mente equipados, com acesso através do elevador dire-
tamente para o exterior. Conta ainda com um espago
“limpo”, onde os profissionais de saide procedem a colo-
cagdo dos equipamentos de protegio individual. As regras
de funcionamento deste espago foram definidas e envol-
vem a gestdo dos recursos humanos, reposi¢do de mate-
rial e circuitos hoteleiros de residuos, roupa, alimentagio
e desinfe¢do de acordo com as normas institucionais e
adaptadas as condigdes do servigo.

Refletindo acerca das consequéncias destas medidas,
decorrentes das orientacdes e recomendagdes em resposta
a prevencio e limitagio da propagacio da COVID-19,
apesar de serem imprescindiveis, necessdrias e impor-
tantes, consideramos estarem a refletir-se num impacto
negativo na vivéncia da crianga/jovem no ambiente hos-
pitalar, ja que colocam entraves a prestagio de cuidados de
Enfermagem verdadeiramente humanizados, mas tam-
bém no seu desenvolvimento fisico, social e emocional.

A minimizagio do nimero de pessoas que se deslo-
cam ao servico é uma recomendagio presente na evidén-
cia cientifica (Kotecha, 2020), e reforgada pelas orienta-
¢bes preconizadas pela DGS, que determinou a restri¢io



de visitas a unidades de satde, mantendo-se, contudo, a
permissio de acompanhante para o doente pedidtrico
(Dire¢ao-Geral da Saude, 2020b). Esta limitagdo a um
acompanhante por crian¢a (quando anteriormente era
permitida a permanéncia de ambos os pais/outros cuida-
dores durante o periodo diurno) e a restri¢io de visitas
resulta numa limitagdo do contacto social e familiar, que
se configura como tdo importante na adaptagio e gestdo
de todo o processo de doenca.

Também a auséncia de associagdes de voluntariado
como a Liga Portuguesa contra o Cancro, a Acreditar,
a Operagio Nariz Vermelho e Musica nos Hospitais se
repercutiu na dinimica do servigo, ja que estas instituicoes
contribufam para uma amenizagio do ambiente hospita-
lar e para a humanizagdo dos cuidados prestados, promo-
vendo o bem-estar das criangas/jovens e familias.

Além disso, estas medidas constituem ainda uma
barreira aos espagos lidicos e ao brincar, facilitadores no
estabelecimento da relagdo entre a crianga e o Enfermeiro
e parte integrante e indispensdvel no desenvolvimento
saudavel da crianca. A brincadeira ludica, enquanto ‘estra-
tégia de comunicagdo terapéutica, composta por diferentes téc-
nicas que ajudam na transmissdo de informages verdadei-
ras, em linguagem adequada ao desenvolvimento cognitivo e
intelectual da crianga/adolescente” (Ordem dos Enfermei-
ros, 2013), funciona como instrumento valioso na obser-
vagdo e no cuidar, permitindo o desenvolvimento fisico,
emocional, mental e social da crianga, e constituindo-se
como facilitador na comunicagio, participacio e aceitagio
de procedimentos, jd que facilita a diminui¢éo do stress e
a prestagio de cuidados atraumaticos (Engenheiro et al.,
2016).

Estando restrito o acesso a sala de brincar e 4 escola,
e estando as criangas limitadas aos seus quartos (e sendo
limitado também o contacto entre as mesmas), estd
muitas vezes impossibilitada a brincadeira, acarretando
possiveis dificuldades para a crianga lidar com stress,
nomeadamente o stress relacionado com a hospitalizacio,
traduzindo preocupagio com a sua satide mental e desen-
volvimento infantil.

Também a utilizagio permanente de méscara cirtr-
gica por parte dos profissionais de satide parece estar a
criar um impacto negativo no estabelecimento de uma
relagdo terapéutica, j4 que nio permite que a crianga veja
a cara e as expressoes faciais do Enfermeiro e dos demais
profissionais de saide, podendo muitas vezes causar medo
e uma comunicagio pouco eficaz, tornando dificil o senti-
mento de seguranga e acolhimento.

Concluséao

O Servigo de Pediatria do IPOLFG sofreu modifica-
¢bes nas suas préticas, procedimentos, circuitos e infraes-
truturas por forma a responder as necessidades das crian-
cas/jovens com doenca oncoldgica neste contexto.

Assim, foi necessdria a implementa¢do de medidas
tais como a minimizag¢io do nimero de pessoas que se
deslocam ao servigo, a minimizac¢io das desloca¢bes das
criangas/jovens ao hospital, o reforco das medidas basicas
de precaugio para higiene respiratéria, a manutengio do
distanciamento social, a implementagio de testes de ras-
treio frequentes e a restruturagio do servigo para criagio
de uma zona de contengdo. Contudo, importa lembrar
que este se trata de um processo dindmico e evolutivo, que
se vai modificando numa tentativa de adaptagio as suces-
sivas exigéncias da pandemia que vivenciamos.

Apesar das dificuldades e das barreiras impostas,
mantém-se o esfor¢o por parte de toda a equipa multi-
disciplinar em prestar cuidados de qualidade e seguros,
no respeito de uma filosofia de cuidados humanizados e
centrados na crianca/jovem e familia.
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RESUMO: Os ensaios clinicos pretendem compreender e verificar a acdo e os efeitos dos farmacos com
métodos cientificos comprovados, garantindo sempre a seguranca dos participantes voluntarios. To-
dos os ensaios clinicos sdo regulados pela lei internacional e nacional, que vai sendo revogada e
aprovada de acordo com o desenvolvimento do conhecimento nesta drea.

Para garantir a exequibilidade dos ensaios € necessario a existéncia de uma equipa pluridisciplinar,
na qual o profissional de enfermagem tem um papel preponderante nas varias fases de todo o proces-
so. Esta equipa tem a responsabilidade de assegurar que os direitos e bem-estar dos participantes
sejam salvaguardados, bem como garantir que toda a informacao produzida seja precisa, verificavel
e replicavel.

A oncologia é uma drea em desenvolvimento, onde os ensaios clinicos sao essenciais para avaliar
novos métodos de diagndstico, tratamento e rastreio e ainda a eficicia e seguranca de novos medi-
camentos.

PALAVRAS-CHAVE: Ensaios clinicos; Competéncias; Enfermeiro; Oncologia.

ABSTRACT: (linical trials with approved scientific methods aim at understand and verify the effects of
therapies while always ensuring the safety of participating voluntaries. All clinical trials are requlated
by International and National laws that evolve with relevant scientific and knowledge developments.

To ensure trials feasibility a multidisciplinary team is required, involving nurses in multiple process
stages. The team is responsible to ensure that participants rights and well-being are safeqguarded and
that all information produced is accurate, verifiable and thus replicable.

Oncology is a fast-evolving area with clinical trials fulfilling an essential role to evaluate new methods of
diagnosis, treatment and surveillance and the safety and efficacy of new pharmaceutical drugs.

KEYWORDS: Clinical trials; Skills; Nurse; Oncology.
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Introducao

A investigacio relacionada com medicamentos ¢ um
processo continuo, onde as terapéuticas que hoje admi-
nistramos foram o objeto dos ensaios clinicos (EC) de
ontem. A finalidade dos ensaios é aplici-los na pritica
clinica didria, sendo o doente o principal beneficiado deste
progresso cientifico.

A érea da oncologia tem acompanhado o desenvol-
vimento da medicina no surgimento continuo de novas
terapéuticas, o que implica o desenho prévio dos ensaios
clinicos.

Cada EC ¢ realizado segundo um protocolo, onde
sdo descritos todos os procedimentos necessdrios para
alcancar os objetivos propostos. Este documento especi-
fica os aspetos do estudo, desde a selecdo de doentes, o
tratamento, a colheita de dados, a notificagio de eventos
adversos, a determinagio de resposta, os procedimentos de
controlo e os procedimentos necessirios para a andlise dos
dados. Neste sentido, os resultados do ensaio sdo unifor-
mes a todos os centros de investigagio onde o estudo estd
a ser desenvolvido.

Cada profissional da equipa de investigagdo tem um
papel crucial com fungdes bem definidas (Guideline for
Good Clinical Practice, 2016). A pratica clinica do enfer-
meiro em Ensaio Clinico integra varias fungdes (ONS,
2016; Ness & Royce, 2017), existindo paises com espe-
cializa¢do nesta drea. Em Portugal ainda nfo estd desen-
volvida esta especificidade, no entanto, o enfermeiro de
ensaios clinicos necessita de adquirir diversas compe-
téncias e desenvolver formacio especializada dentro da
equipa do EC.

Tipologia de Ensaios Clinicos

A procura de terapéuticas para a cura das diversas
doengas comeca de forma rudimentar e embriondria
antes de Cristo, sendo que no tltimo século foram desen-
volvidos procedimentos padronizados para melhorar os
resultados obtidos e a seguranca dos participantes. E de
destacar, em 1947, a importancia do Cédigo de Nurem-
berga (os principios da protecio dos participantes e o seu
consentimento voluntdrio para a participa¢io nos ensaios
clinicos), assim como a Declaragio de Helsinquia (os
principios éticos médicos), em 1964.

Segundo a alineal) da Lei n® 21/2014 o ensaio clinico
¢ definido como “qualquer investigacdo conduzida no ser
humano destinada a descobrir ou verificar os efeitos cli-
nicos, farmacoldgicos ou os outros efeitos farmacodina-
micos de um ou mais medicamentos experimentais, ou
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identificar os efeitos indesejdveis de um ou mais medi-
camentos experimentais, ou analisar a absorcdo, a dis-
tribui¢do, o metabolismo e a elimina¢io de um ou mais
medicamentos experimentais, a fim de apurar a respetiva
seguranca e eficicia.”

Os EC englobam assim um conjunto de procedi-
mentos de investigacdo efetuados por profissionais de
saide (médicos, enfermeiros, farmacéuticos, técnicos de
laboratério, etc.) em ambiente laboratorial e hospitalar,
com vista a desenvolver terapéuticas. Porém ¢é necessd-
rio garantir a sua seguranga, eficicia e reportar as reagoes
adversas (RA), a sua tolerancia e dose mdxima tolerada
pelos participantes.

Estes estudos implicam a autorizagio prévia de diver-
sas entidades nacionais e internacionais, entre elas a Auto-
ridade Nacional do Medicamento e Produtos de Saudde, 1.
P. (Infarmed), 2 Comissio de Etica para a Investigacio
Clinica (CEIC), a Comissio Nacional de Prote¢do de
Dados (CNPD) e a Agéncia Europeia do Medicamento,
que tém como fun¢io monitorizar a seguranca na utiliza-
¢do dos fairmacos experimentais e garantir o acompanha-
mento dos mesmos de acordo com a legislacdo vigente
(Karlberg, & Speers, 2010). Os EC de medicamentos
para uso humano sio regulados pela Lei n° 21/2014 de
16 de abril, alterada pela Lei n° 73/2015 de 27 de julho.

De salientar que o EC de determinado medicamento,
com as indicagdes constantes e aprovadas no resumo das
caracteristicas do medicamento (RCM), tem uma perspe-
tiva social e global, onde todos os doentes que cumpram
os critérios de inclusdo podem participar.

A atividade dos ensaios clinicos proporciona um con-
junto diversificado de beneficios diretos e indiretos para o
desenvolvimento social e econémico, dos quais se salien-
tam o contributo em 4reas distintas, consoante o benefi-
ci4rio, nomeadamente:

1) Para o cidaddo — acesso precoce e gratuito; benefi-
cio para futuros doentes; melhoria dos cuidados assisten-
ciais; potencial para aumentar qualidade e/ou tempo de
vida dos doentes;

2) Para a comunidade cientifica — aumento do conhe-
cimento cientifico; estabelecimento de redes de investiga-
¢do, nacionais e internacionais e retencio de talento;

3) Para a economia — redugdo da despesa publica e
contributo para a sustentabilidade do sistema de satude,
assim como criagio de valor para outras industrias, criagio
de emprego e atragio de investimento (Apifarma, 2019).

A realizagio de um EC é antecedida por um longo
processo com fases bem definidas (Apifarma, 2019;
Shamley & Wright, 2017; Borges, 2013; Karlberg, &



Speers, 2010) e com diversos intervenientes com fungées
especificas (Quadro I). O promotor do EC ¢ o responsi-
vel por toda a gestdo do processo, seleciona o investigador
principal a nivel local, notifica as autoridades regulamen-
tares nacionais e internacionais, escolhe as institui¢cdes
internacionais onde decorrerd o estudo e prepara toda a
documentagio de suporte necesséria. Neste processo de
escolha sdo efetuadas vérias visitas do promotor 4 insti-
tui¢do de satude selecionada.

Para a participagio no EC ¢é efetuada a triagem atra-
vés dos pré-requisitos de elegibilidade do participante
voluntirio em funcdo dos critérios de inclusdo e exclusio
desenhados para o estudo.

Quadro 1: Intervenientes e sua fungio nos Ensaios Clinicos.

m FUNGOES/ATIVIDADES

Promotor (pessoa,  *Responsdvel pela gestao e/ou
farmacéutica financiamento de EC;
ou instituicao * Seleciona a instituicao para o estudo;
académica) * Prepara a documentacao necessaria
para aprovacdo do ECe geretodaa
documentacao produzida durante o EC;
* Angaria o Investigador Principal;
* Assegura boas prdticas de fabrico do
medicamento em estudo;
Efetua as notificacdes as autoridades
regulamentares

Centro de ensaio * Instituicdes de satide publicas ou privadas
com profissionais e meios técnicos

apropriados a realizacao do EC

* Profissional com reconhecimento para a
atividade de investigagao. Fica responsdvel
pela coordenacdo da equipa técnica
envolvida na realizacdo do EC

Investigador
Principal

* Instituto Nacional de Farmdcia e do
Medicamento (INFARMED), Comisséo de
Etica para a Investigacdo Clinica (CEIC)

 Comissao Nacional de Protecao de Dados
(CNPD)

« Comissao de Ftica da instituicio onde se
realiza o EC

Autoridades
regulamentares

*Voluntarios cujo diagndstico se adequa
ao medicamento em estudo e aceitaram
participarno EC

Doentes

Adaptado de: Shamley & Wright (2017).

Os EC estio divididos em 4 fases (Quadro II),
cada uma com objetivos definidos para se poder pro-
gredir para a fase seguinte (Apifarma, 2019; Shamley
&Wright, 2017; Borges, 2013; Karlberg, & Speers,
2010). A Fase Zero, desenhada mais recentemente,
situa-se entre a pesquisa pré-clinica e a Fase I, nesta
etapa sio selecionados voluntdrios (até 10) aos quais sdo
administradas doses subterapéuticas (1% da dose farma-
colégica). Esta dosagem com baixo risco de toxicidade
permite investigar a intera¢do do medicamento com o
organismo humano (Karlberg, & Speers, 2010).

Na Fase I, os participantes podem ser adultos sau-
déveis ou com doenga especifica (ex. oncolégica) para a
qual o medicamento se destina a tratar. O medicamento
¢ utilizado pela primeira vez no ser humano e procura-
-se determinar a dose maxima tolerada, num reduzido
nimero de pessoas. E avaliada assim a seguranga do
medicamento.

Quadro 2: Fases dos Ensaios Clinicos.

u“ DUMGAO =

20-80 Semanas  Avalia afarmacocinética
Ensa1o de eafarmacodinamica.
Farmacologia Definir a tolerabilidade
Humana de doses em seguranca
II 50-200 Semanas  Avalia a dose-resposta
Ensaio ameses  daterapiaeencontra
Exploratorio adose terapéutica
apropriada easua
seguranca
II1 200-10.000 Mesesa Demonstra a seguranga,
Ensaio anos eficacia e beneficio do
Confirmatdério uso do medicamento
v De 1000 até  Anos Avaliagdo sistematica
Uso milhoes daeficdciae
Terapéutico seguranga. Aprofunda

conhecimentos sobre
novasinteragoes
medicamentosas e
reagdes adversas
desconhecidas

Adaptado de: Apifarma, 2019; Shamley &Wright, 2017; Borges,
2013; Karlberg, & Speers, 2010.
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A Fase II tem como objetivo obter mais dados de
seguranca e comegar a avaliar a eficicia do novo medi-
camento. Esta fase permite avaliar a atividade bioldgica
do medicamento, determinando a sua seguranca e tole-
rabilidade.

Na Fase III, milhares de doentes sdo estudados por
um periodo de tempo maior. Nesta fase o doente/volun-
tirio pode ser tratado com o produto de investigagio
ou com o placebo. O objetivo é comparar tratamentos
e obter mais informacio sobre a seguranca, a eficicia e
a interacdo de medicamentos. Os ensaios de fase III
devem fornecer todas as informagdes necessdrias para
a elaboragio do Resumo das Caracteristicas do Medi-
camento (RCM) e da bula (Folheto Informativo) do
medicamento.

A Fase 1V identifica e estabelece os efeitos secun-
ddrios até entdo desconhecidos ou ainda nio classifica-
dos e os fatores de risco associados. Possibilita assim o
conhecimento detalhado sobre a seguranca e eficicia do
medicamento em estudo. Esta fase é também chamada
Farmacovigilincia.

0 papel do Enfermeiro em Ensaio Clinico

Os Enfermeiros podem desempenhar diversas fun-
¢es nestas fases dos ensaios clinicos, desde a prestagio
de cuidados diretos & coordenagio dos préprios estudos.

A atividade do enfermeiro implica a responsabi-
lidade de valorizar a vida e a qualidade de vida através
de cuidados de exceléncia e seguros (EOE,2015; REPE,
1996). Considerando a especificidade dos EC, estes prin-
cipios sdo essenciais. A prética clinica do enfermeiro em
EC implica: o refor¢o no Consentimento Informado,
o fornecer informagio sobre o ensaio clinico com base
nos principios éticos, a avaliagdo biométrica, a rece¢io e
administra¢io dos medicamentos em investigacio, efe-
tuar colheita de produtos biolégicos, o processamento
das amostras com envio das mesmas para o laboratério
central e a monitorizagio das reagdes adversas (OE 2020;
ONS, 2016; Ness & Royce, 2017).

As competéncias do enfermeiro oncologista em EC
tém como base os principios de defesa da seguranca do
doente, o respeito pela integridade do protocolo e a ade-
sdo aos padrdes de qualidade de enfermagem, mantendo
sempre uma comunicagio eficaz (OE 2020; ONS, 2016).
Neste sentido, o enfermeiro atua como elo de ligagio
entre o doente, familia e o médico assistente.

Segundo a Oncology Nursing Society (ONS, 2016), as
competéncias dos enfermeiros em EC sio:
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Adesio aos Padroes Eticos:

Desempenhar as atividades de acordo com os padroes
da pritica de enfermagem e com o Cédigo Deontold-
gico.

Promover o cumprimento continuo dos principais
conceitos éticos de respeito pelo individuo, beneficén-
cia e justica.

Assegurar que os membros das populagées vulneraveis
sejam identificados e que os seus direitos sejam salva-
guardados.

Aderir a regulamentos de conflito de interesses e poli-
ticas especificas da instituicio.

Atuar em conjunto com a Gestdo de Risco para
desenvolver e implementar intervencdes que visem
mitigar o risco.

Avaliar e relatar situagbes que podem levar 2 ma con-
duta em pesquisa.

Conformidade do Protocolo:

Utilizar o processo de enfermagem para identificar as
necessidades de cuidados ao doente no contexto do
desenho da investigacio.

Identificar os objetivos primarios e secundérios do
estudo e as medidas de resultados.

Aderir aos regulamentos, politicas e procedimentos
institucionais e nacionais aplicdveis e relacionados
com o EC.

Contribuir para discussbes sobre a viabilidade da
implementagio do protocolo com foco especifico em
questdes clinicas, recursos disponiveis, coordenagio
do estudo, seguranca do doente e qualidade dos dados.
Facilitar e participar em reuniées com patrocinadores,
monitores e auditores.

Fornecer relatérios oportunos, precisos e completos
sobre eventos adversos ou problemas imprevistos.

Consentimento Informado:

Cumprir politicas e processos institucionais para o
cumprimento do consentimento informado.
Colaborar com o investigador principal para garantir
que o processo de consentimento inicial e continuo
seja realizado e documentado.

Avaliar a perce¢io do doente sobre as informagdes
fornecidas durante o processo de consentimento
informado.

Recrutamento e Manutengio de Doentes:
Reconhecer e identificar os recursos ou grupos insti-
tucionais ou comunitdrios que possam ajudar a atingir
as metas de recrutamento.



Identificar fatores facilitadores e barreiras ao recru-
tamento e manuten¢io em EC, tais como fatores
demogrificos e populagdes carentes.

Identificar recursos, grupos institucionais ou comu-
nitdrios que podem ajudar a atingir as metas de
recrutamento.

Auxiliar o investigador principal e os sub-investiga-
dores na coordenagio efetiva dos esforcos de recru-
tamento e reteng¢do no estudo.

Gestdo de Doentes em EC

Colaborar com o investigador para verificar a elegi-
bilidade do doente para o EC, avaliar eventos adver-
sos e garantir a gestdo de sintomas em conformidade
com o protocolo.

Educar o doente e a familia quanto & participagio no
protocolo, condi¢io clinica e/ou processo da doenga.
Identificar os doentes que requerem maior avaliagio
e gestio de enfermagem.

Avaliar os eventos adversos e garantir a gestio de
sintomas com base em evidéncias, conforme permi-
tido pelo protocolo.

Avaliar os fatores que afetam a adesdo do doente as
atividades especificas do protocolo.

Documentar e Gerir informagio:

Documentar todos os cuidados de enfermagem ao
doente no processo clinico da instituicdo.

Manter a privacidade e a confidencialidade dos docu-
mentos do doente.

Participar no desenvolvimento de documentos, mode-
los e formuldrios para a investigaggo.

Participar na preparacio de relatérios para agéncias
reguladoras apropriadas e 6rgios de monitorizagdo ou
conselhos.

Gestao de Dados e Tecnologia da Informagio:
Aderir ao plano de gestio de dados desenvolvido para
cada EC e ajudar na solugio de problemas relacionada
com a informatizac¢io de dados.

Participar nas atividades de controle de qualidade
para garantir a integridade dos dados, incluindo res-
postas em tempo util as consultas 4 base de dados ou
ao patrocinador.

Proteger o doente, protocolo e confidencialidade cien-
tifica, garantindo a seguranca dos dados de pesquisa e
informagdes pessoais de satude.

Inserir dados nos sistemas de recolha de dados eletré-
nicos, conforme o aplicativo.

Gestao Financeira:

* Facilitar procedimentos exigidos pelo estudo para
facilitar a recuperagio dos custos das atividades rela-
cionadas com o protocolo.

Estas competéncias estio todas interrelacionadas exi-
gindo uma comunicagio eficaz na relagio interprofissio-
nal de toda a equipa. Em Portugal, o Estatuto da Ordem
dos Enfermeiros, na alinea c) do artigo 112.°, refere que
enfermeiro assume, como membro da equipa de saiide, o dever
de integrar a equipa de saiide, em qualquer servigo em que
trabalhe, colaborando, com a responsabilidade que lhe ¢ pro-
pria, nas decises sobre a promogio da satide, a prevencio da
doenga, o tratamento e recuperagio, promovendo a qualidade
dos servigos.”

A estas fungdes mais generalistas, o enfermeiro onco-
logista em EC desenvolve uma subespecialidade que ao
longo dos tltimos anos se tem vindo a evidenciar devido
ao papel multifacetado e essencial do enfermeiro na
equipa de ensaios clinicos.

Conclusao

Os EC em humanos visam melhorar a sua saide
sem colocar em risco a vida. Desde o ano de 1900 que
os enfermeiros estdo envolvidos em EC como membro
integrante da equipa pluriprofissional.

O enfermeiro oncologista tem desenvolvido conhe-
cimentos cientificos e competéncias especificas na drea,
para deste modo cumprir os protocolos pré-estabeleci-
dos em seguranca e proteger os direitos dos participan-
tes, assim como a credibilidade dos dados obtidos.

Os dominios do enfermeiro no ensaio clinico, defi-
nidas pela ONS, permitem ter um papel diversificado,
desde assumir todos os procedimentos de gestio da
administra¢do e monitoriza¢io do medicamento até, em
determinados centros, passar pela co-coordenagio dos
estudos.

Trata-se de uma atividade recente, ainda com um
caminho a percorrer quanto aos limites e abrangéncia
da nossa intervencio clinica neste contexto, mas, pelas
experiéncias se pelas diretivas internacionais, pensamos
que em Portugal se estd a dar bons passos para uma cer-
tificacdo das nossas competéncias e por um papel ativo
na condugio destes estudos.
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