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BN INTRODUCAO

Com 2,3 milhdes de novos casos de cancro diagnosticados em 2020 (11,7% do total de novos
casos nesse ano), o cancro da mama é o tipo de cancro mais comum nas mulheres a nivel
global [1]. Quase 700 000 pessoas morreram de cancro da mama em 2020 em todo o mundo,
a maioria das quais por doenga avancada [1].

O cancro da mama avancado compreende o cancro da mama localmente avancado
inoperavel e o cancro da mama metastatico. O primeiro refere-se a doenca localizada
extensa inoperavel sem metastases a distancia [2], sendo considerado uma entidade entre
o cancro da mama em estadios precoces e o cancro da mama metastatico. O cancro da
mama metastatico é também designado cancro da mama em estadio IV [3].

O cancro da mama avangado pode ocorrer aquando do diagnostico (e € designado ‘de novo’) ou
devido a recidiva da doenca, ou seja, algum tempo apos o diagnostico e tratamento do cancro da
mama inicial (e é designado recorrente). O cancro da mama avangado de novo representa 10-15%
dos novos casos de cancro da mama nos paises desenvolvidos, mas pode atingir 60-80% nos paises
em desenvolvimento [4,5]. O cancro da mama avangado recorrente representa cerca de um tergo
dos casos de doentes inicialmente diagnosticados com cancro da mama em estadio inicial [6-8].

Embora varias opgoes terapéuticas estejam disponiveis ou em desenvolvimento para
o cancro da mama avangado, o seu impacto na sobrevivéncia e qualidade de vida dos
doentes tem sido limitado [5] e menos significativo para a doenga recorrente, cujo
tratamento se tem tornado mais complexo em anos recentes devido a existéncia de
maltiplas opgdes terapéuticas [9]. Ainda assim, foram feitos progressos no tratamento
do cancro da mama avancado de novo, como demonstrado pela taxa de sobrevivéncia
relativa a 5 anos, que quase duplicou entre 1992 e 2012, passando de 18% para 36% [10].

A cobertura mais alargada e melhor adesao aos programas de rastreio por mamografia,
levando a diagndsticos mais precoces (i.e., quando adoenca se encontra em fases subclinicas),
progressos na caracterizagao molecular do tumor e no desenvolvimento de tratamentos
inovadores e melhorias no acesso aos sistemas de saide, alteraram gradualmente o
prognostico outrora sombrio destes doentes e melhoraram a sua probabilidade de
sobrevivéncia, aumentando assim também a prevaléncia de longos sobreviventes (definidos
como mulheres com sobrevivéncia =5 anos), particularmente nos paises ocidentais [11,12].

JORNADA DO DOENTE COM CANCRO DA MAMA AVANGADO



Embora a literatura relativa aos sobreviventes de cancro da mama seja escassa, dados
atuais indicam que na maioria dos paises europeus a sobrevivéncia aos 5 anos das mulheres
com cancro da mama é de 85,5% e aos 10 anos de 70% (variando entre 54% na Europa
de Leste e 75% no Norte da Europa) [13,14]. Nos EUA, a Sociedade Americana de Cancro
(American Cancer Society) estimou recentemente que mais de 4 milhdes de mulheres com
antecedentes de cancro da mama invasivo estavam vivas a 1 de Janeiro de 2022 (algumas
das quais estavam livres da doenca e outras ainda tinham evidéncia de cancro e podiam
estar a receber tratamento [15]) e mais de 150.000 sobreviventes de cancro da mama
vivem atualmente com doenca metastatica (estadio 1V), trés quartos das quais tinham sido
originalmente diagnosticadas com doenga em estadio I-11l [10]. Estes dados sugerem que
a proporcao de longos sobreviventes tem aumentado, mesmo na populagao com doenca
metastatica, estando estimada na ordem dos 70% e fazendo com que o cancro da mama
seja cada vez mais considerado uma doenga cronica numa grande proporc¢ao de mulheres
[16]. Com os avangos no diagnostico e tratamento precoces, é previsivel que este nimero
continue a aumentar nos proximos anos.

0 cancro da mama é uma doenca altamente heterogénea, que pode ser classificada pela
expressao de recetores hormonais especificos e pela sobreexpressao do recetor do fator de
crescimento epidérmico humano tipo 2 (HER2) [17]. Estdo assim identificados quatro subtipos
moleculares principais: HER2 (caracterizado imunohistoquicamente pela sobreexpressao
do recetor HER2); luminal A (o subtipo mais frequente e com melhor prognostico [18],
caracterizado por recetores de estrogénio [ER] e progesterona [PR] positivos); luminal B
(também com ER e PR positivos, mas diferenciado pela elevada expressao de marcadores de
proliferacdo, nomeadamente Ki67); e de tipo basal (ou cancro da mama triplo negativo, com
recetores de PR e ER e HER2 negativos) [19]. Devido a elevada heterogeneidade da doenga,
as terapéuticas e tratamentos para o cancro da mama tém sido cada vez mais direcionados
ao subtipo, estadio e grau da doenga [20].

A abordagem do cancro da mama avancado é complexa. As opgoes de tratamento incluem
quimioterapia, terapéutica endocrina e terapéutica dirigida, bem como radioterapia e, em
alguns casos, cirurgia [21]. Embora o cancro da mama metastatico continue a ser uma doenca
incuravel, é tratavel, com avancos relevantes alcangados nos Gltimos anos no tratamento
de alguns subtipos da doenga. Em 2018-2019, verificaram-se alteragoes significativas no
tratamento do cancro da mama metastatico com recetores hormonais positivos, devido
ao estabelecimento dos inibidores da cinase dependente de ciclina (CDK) 4/6 combinados
com terapéutica enddcrina (ET) como novo standard of care [6] ap6s demonstracao de um
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beneficio de sobrevivéncia global (0S) em varios ensaios, tanto em primeira como segunda
linha [22-28], beneficios substanciais de sobrevivéncia livre de progressao (PFS) e perfil de
toxicidade favoravel [22-41]. Em 2022, a maioria das alteragdes ocorreram no cancro da mama
HER2 positivo e triplo negativo, com a introducao de novas opgoes no arsenal terapéutico
destes doentes com beneficio de sobrevivéncia [2]. Estes avangos no tratamento permitiram
prolongar a anterior taxa de sobrevivéncia mediana de 2-3 anos para cerca de 5 anos para
os subtipos HER2 positivo e HR positivo nos paises com acesso a novas terapéuticas [2].
Apesar de terem registado também alguns avangos, sao necessarios mais progressos no
tratamento do cancro da mama triplo negativo para este subtipo acompanhar o beneficio
de sobrevivéncia ja alcan¢ado nos restantes.

Os doentes com cancro da mama avancado enfrentam desafios especificos e tém
necessidades (nicas ao longo da sua jornada de doenca e posteriormente. As suas
necessidades psicossociais e fisicas sao marcadamente distintas das dos doentes com
cancro da mama em estadios iniciais [42]. O cancro da mama avancado esta associado
a uma elevada carga de sintomas e a resultados de qualidade de vida auto-reportados
desfavoraveis [43-47] e, embora o risco de recorréncia e efeitos adversos seja maior
nos primeiros anos apos o diagnostico [48,49], os doentes continuam a manifestar
problemas de saide (nomeadamente alteragdes cutdneas, linfedema, alteragGes
cognitivas, cardiotoxicidade, dor e neuropatia, problemas 6sseos e musculoesqueléticos,
menopausa e infertilidade precoces, fadiga) e perturbacbes da vida social (entre as
quais angdstia, depressao e ansiedade, disfuncao sexual, problemas no regresso ao
trabalho e na realizacao de atividades diarias) décadas apos o diagndstico [50,51]. Varias
necessidades nao satisfeitas tém sido identificadas por pessoas que vivem com cancro da
mama avang¢ado, nomeadamente sobre a compreensao do estado da doenga, informacao
relativa aos cuidados e estratégias para auto-gestao dos sintomas relacionados com a
doenca e o tratamento [43,44,47,52]. Para além disso, disparidades ao nivel do contexto
sociodemografico, comorbilidades, caracteristicas fisiologicas e contexto familiar e
comunitario contribuem para a forma como os doentes experienciam a doenca e 0s seus
tratamentos [53]. Por tudo isto, os doentes com cancro da mama avangado necessitam de
acesso a cuidados abrangentes, integrados e multidisciplinares, enquadrados por uma
coordenagao efetiva entre todos os profissionais envolvidos [44,47,52].

Apesar desse reconhecimento, continuam a existir lacunas nos cuidados, recursos e apoio

disponibilizados a estes doentes. Um estudo que avaliou o estado do cancro da mama
metastatico em varias regides do mundo ao longo de uma década (2005-2015), analisando
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lacunas nos cuidados, recursos e apoio disponiveis para estes doentes, identificou a falta
de informagao adequada aos doentes sobre a doenca metastatica, a falta de formacao dos
médicos para comunicar com os doentes sobre a sua doenca e a falta de apoio adequado
aos doentes em questoes laborais, entre outros, como principais lacunas na abordagem aos
doentes com cancro da mama avancgado [5]. Para além disso, verificou-se que a qualidade
de vida dos doentes, um objetivo fundamental na abordagem e gestao da doenca, nao
melhorou, e em alguns casos pode mesmo ter piorado ao longo dessa década [5].

O diagnostico de cancro surge muitas vezes como uma informagao devastadora e traz consigo
uma série de alteragoes na vida do doente e seus familiares. O impacto emocional provocado
pelanoticiaea constatagao danecessidade dealterarotrajeto devidae priorizar otratamento
da doenga exigem uma estratégia de adaptagao psicoemocional e social a doenga, que por
suavez é de prognostico incerto e requer tratamentos agressivos que provocam muitas vezes
mutilacoes e cicatrizes fisicas e psicologicas irreversiveis que comprometem a autoimagem
e a autoestima, gerando sofrimento psicolégico nos doentes. E frequente ocorrerem medo,
angistia, sintomas de ansiedade, depressao, perturbagdes psicossomaticas, stress pos-
traumatico, alteragdes cognitivas e sexuais, dor, disfuncionalidades, entre outros, que
exigem uma resposta adequada da equipa multidisciplinar, que devera incluir profissionais
para atender a esta diversidade de necessidades.

Deste modo, os cuidados de saide deverao ser, cada vez mais, centrados na pessoa e,
para além do tratamento médico estrito, deverdao atender as suas dimensdes cognitiva,
emocional, social, espiritual e funcional, visando proporcionar um apoio global com
impacto nas diversas dimensoes da qualidade de vida e permitir ao doente aceder a um
funcionamento o mais normativo possivel.

0 modelo da relagao profissional de salde-doente deve basear-se na confianca matua e na
autonomia do doente, a quem é fundamental transmitir informagao de qualidade sobre a
doenca e respetivos tratamentos. Isso vai contribuir para facilitar a adaptagao psicossocial a
doenca, contribuindo para a satisfagao com os cuidados prestados e qualidade de vida, a par
do fundamental suporte social nas dimensdes afetiva (estima sentida pelos outros), percetiva
(objetivos realistas para a vida) e instrumental (ajuda em termos materiais e de servigos).
Segundo os doentes, os profissionais de salde podem contribuir para melhorar a sua
qualidade de vida ao conciliar cuidados de saide de elevada qualidade com acessibilidade,
preocupacao, educagao, boas técnicas de comunicacao, estratégias adicionais para enfrentar
o cancro e inclusao dos doentes na tomada de decisoes sobre o seu tratamento.
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Na sua Carta Global de Cancro da Mama Avangado (ABC Global Charter), a Alianca Global
de Cancro da Mama Avancado (ABC Global Alliance) identificou lacunas chave e areas
de melhoria no tratamento e cuidados dos doentes com cancro da mama avangado,
nomeadamente ao nivel dos resultados alcancados pelos doentes e sua carga de doenga,
da sensibilizagao e educacao da populacao geral sobre a doenca avangada, da compreensao
social do cancro da mama avancado e do 6nus da doenca sobre os prestadores de cuidados,
de iniciativas de defesa dos direitos dos doentes, de adaptagoes no local de trabalho, de
politicas centradas no cancro da mama avancado com vista a cuidados mais custo-efetivos e
de melhor qualidade, de servicos de suporte ao doente, e de comunicagao e apoio prestado
pelos profissionais de salde [4]. Esta alianga multi-stakeholder propds ainda 10 linhas de
acao para abordar as lacunas identificadas, melhorar e prolongar a vida das pessoas com
cancro da mama avancado [4]:

1. Ajudar os doentes com cancro da mama 6. Dar resposta as necessidades de informagao

avangado a viver durante mais tempo dos doentes com cancro da mama avan¢ado
através da duplicacdao da mediana de utilizando materiais e recursos de facil
0S da doenca avancada até 2025. compreensao, fidedignos e atualizados.

2. Melhorar a compreensao sobre o cancro 7. Garantir que os doentes com cancro da

da mama avancado através de uma maior mama avancado tém conhecimento e sao

recolha de dados com qualidade. encaminhados para servigos de apoio nao-clinico.
3. Melhorar a qualidade de vida dos 8. Combater o estigma e isolamento associados

doentes com cancro da mama avancado. a vida da pessoa com cancro da mama

avanc¢ado, aumentando a compreensao
4. Assegurar que todos os doentes com

piblica sobre esta fase da doenca.
cancro da mama avang¢ado recebem o

melhor tratamento e cuidados possiveis, 9. Garantir que os doentes com cancro da

aumentando a disponibilidade e mama avancado tém acesso a tratamento
acesso a0s mesmos por uma equipa independentemente da sua condicao
multidisciplinar. financeira.

5. Melhorar a comunicagao entre os 10. Ajudar os doentes com cancro da mama
profissionais de saiide e os doentes com avancado a manter a sua vida profissional,
cancro da mama avangado através da implementando legislacao que proteja o seu
oferta de formagao em competéncias de direito ao trabalho e assegure condi¢oes de
comunicagao aos profissionais de salde. trabalho flexiveis e adaptaveis.
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Para doentes com doenca avangada, o acesso a cuidados paliativos pode melhorar a
qualidade de vida e reduzir as hospitalizagdes e os tratamentos agressivos [54-60],
para além de minimizar o sofrimento e possibilitar a escolha do local de morte pela
pessoa doente e cuidadores. O tratamento paliativo é dirigido a tumores irressecaveis,
a recidivas nao trataveis com técnicas loco-regionais e a doenca metastatica. No
cancro avancado e/ou metastatico, considerado incuravel, os objetivos terapéuticos
sao prolongar a sobrevivéncia com o melhor nivel de qualidade e dignidade possiveis.
Os subtipos biologicos orientam a escolha da terapéutica sistémica, enquanto as
modalidades locais (cirurgia e radioterapia) ficam reservadas para situagdes com
necessidade de paliagao. A presenca de metastases viscerais e cerebrais confere pior
prognostico a doenca [61,62].

Apesar da existéncia de recomendacoes de cuidados especificas dirigidos aos sobreviventes
de cancro da mama, que fornecem orientagoes em quatro dominios essenciais dos cuidados
aos sobreviventes de cancro - vigilancia da recorréncia da doenga, rastreio posterior ao
cancro, gestao de efeitos fisicos e psicossociais a longo prazo e tardios, e promogao da saide
e coordenacao de cuidados - a adesao as recomendagdes na pratica clinica é subdtima
[63]. Persistem lacunas significativas nos cuidados dirigidos aos longos sobreviventes,
nomeadamente no que se refere a segundos tumores primarios e efeitos psicossociais a
longo prazo e tardios [63-65].

Isto & ainda mais evidente na era p6s-COVID-19. A pandemia de COVID-19, oficialmente
reconhecida pela Organizagdao Mundial de Saidde (OMS) em 11 de margo de 2020, testou
os sistemas de salde em todo o mundo e colocou desafios acrescidos na abordagem ao
cancro da mama. Devido as dificuldades de acesso aos servigos de salde decorrentes das
restricoes impostas pela pandemia, por um lado, e ao receio das pessoas em recorrer aos
mesmos, por outro, registou-se um aumento dos casos de apresentacao tardia da doenca,
quando esta ja se encontra em estadios avangados, apds o inicio da pandemia [67-70],
com Portugal a ndo ser excegao [69]. Embora o impacto total da pandemia no cancro
da mama, uma condicao que tende a ter um curso natural longo, possa levar anos a ser
compreendido, isto mostra que as suas consequéncias a curto prazo ja sao evidentes,
reforcando a importancia da implementacdo de uma abordagem multidisciplinar,
abrangente e integrada a doenca.

Foi recentemente proposto um modelo de qualidade de cuidados para sobreviventes
de cancro, com o objetivo de ser sistematicamente aplicado em contexto clinico, de
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investigacdo e politico para fornecer e avaliar a qualidade dos cuidados na populagao
de sobreviventes de cancro adultos [66]. Foram identificados cinco dominios relativos a
necessidades de cuidados gerais e relacionados com o cancro - prevencao e vigilancia de
recorréncias e novos cancros; vigilancia e gestao de efeitos fisicos; vigilancia e gestdo de
efeitos psicossociais; vigilancia e gestao de condicoes médicas cronicas; e promogao da
salide e prevencao da doenga -, e quatro dominios contextuais do sistema de prestacao
de cuidados de satde que influenciam a qualidade dos cuidados aos sobreviventes de
cancro - estrutura clinica; comunicagao e tomada de decisao; coordenacao de cuidados; e
experiéncia do doente e/ou do prestador de cuidados.

Apesar dos progressos notaveis alcancados no continuo de cuidados dos doentes com
cancro da mama avangado, continuam a existir necessidades por colmatar nas varias etapas
da sua jornada, quer ao nivel da pratica clinica, quer do suporte paliativo e enquadramento
legal e politico, sendo fundamental melhorar a qualidade e abrangéncia dos cuidados na
doenca avancada.
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lllll RACIONAL E OBJETIVOS
DO PROJETO MAAT

O projeto MAAT, ou ‘Multidisciplinary Approach in Advanced Breast Cancer Treatment’, surgiu
face a constatacao de que os doentes com cancro da mama avancado tém necessidades
especificas ao longo do seu continuo de cuidados que nao estao a ser colmatadas. Estes
doentes sao confrontados com inimeros desafios no decurso da sua jornada e necessitam
de uma abordagem multidisciplinar, integrada e cada vez mais diferenciada, que lhes
permita beneficiar das competéncias de um leque alargado de especialidades para obter os
melhores resultados e que coloca novos desafios aos profissionais de satde.

Assim, este projeto teve como objetivos:

+ Otimizar a abordagem multidisciplinar ao doente com cancro da mama
avancado desde o momento em que entra no sistema de sadde e ao longo de
toda a sua jornada.

+ Promover e otimizar o trabalho em rede e educar sobre as melhores praticas no
acompanhamento multidisciplinar a estes doentes.

« Definir um conjunto de linhas de agdo estratégicas que possam ser implementadas
e seguidas nas institui¢oes de salde para uniformizar a abordagem ao doente com
cancro da mama avan¢ado em Portugal.

O objetivo final do projeto MAAT é a elaboracao de um documento de consenso de referéncia
para a abordagem ao doente com cancro da mama avancado ao longo da sua jornada.
O documento apresentara uma proposta de linhas de acdao para otimizar os cuidados
prestados que, uma vez implementadas nas instituicoes de saiide, assegurem as melhores
praticas e uniformidade na abordagem a estes doentes.
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HElMETODOLOGIA

O projeto MAAT & um projeto multicéntrico faseado desenvolvido por uma equipa
multidisciplinar composta por profissionais ligados a area da sadde (Oncologia,
Enfermagem, Psico-Oncologia, Cuidados Paliativos, Cardio-Oncologia, Farmacia,
Nutricao, Endocrinologia e Assisténcia Social) e representantes de trés Associagdes de
Doentes atuantes na area do cancro da mama (“EVITA", “Careca Power” e “Amigas do
Peito”). Utilizando o seu conhecimento e experiéncia, estes profissionais procuraram
identificar as principais necessidades dos doentes com cancro da mama avangado
ao longo da sua jornada, atuais lacunas nas mesmas ao nivel do sistema de salde
(pablico e privado) e como as suprir de modo a otimizar a abordagem aos doentes ao
longo do continuo de cuidados. Foram considerados quatro momentos (diagndstico,
primeira linha de tratamento, monitorizacdo e linhas avancadas de tratamento) e trés
dimensdes chave na jornada do doente (emocional, clinica e operacional) passiveis de
intervencao.

O primeiro passo do projeto foi a identificagao das principais necessidades do doente no
decurso da sua jornada pelos profissionais de salide que com eles tém maior proximidade,
nomeadamente em contexto hospitalar e de tratamento: os enfermeiros. Foram assim
envolvidos 7 enfermeiros oncologistas com um papel de relevo nas suas instituicoes e/
ou associados a centros de referéncia no tratamento do cancro, que partilharam a sua
percecao sobre pontos de sucesso e pontos criticos e com necessidade de melhoria na
jornada do doente nas instituigdes portuguesas.

Esta informagao serviu de base para a elaboracao do questionario PENSAR - Papel da
Enfermagem Na SAlde Relacionada com Cancro da Mama -, relativo as necessidades dos
doentes com cancro da mama avangado ao longo do seu percurso. O questionario foi
subsequentemente respondido por 74 enfermeiros atuantes na area do cancro da mama
afiliados a 10 hospitais piblicos e privados representativos da realidade nacional em
termos geograficos e de tipologia da instituicdo (hospitais universitarios e regionais/
distritais e centros oncoldgicos).

Com base nas respostas ao questionario, foram identificados temas prioritarios para

discussao com as equipas hospitalares de Oncologia. Foram envolvidos 15 hospitais
piblicos e privados com distribuicao geografica representativa da realidade nacional
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e profissionais de salide das nove especialidades clinicas com atuagdao em cancro da
mama previamente referidas que, ao longo de varias sessoes, discutiram as respostas ao
questionario PENSAR, analisando os pontos fortes e pontos criticos identificados e ainda
pontos acionaveis relevantes.

Os resultados das sessoes de discussao entre os elementos das equipas hospitalares
de Oncologia foram congregados e subsequentemente discutidos numa reuniao
multidisciplinar nacional com 31 profissionais de salde dos hospitais participantes e
representativos das nove especialidades consideradas, da qual resultou um documento
de consenso MAAT preliminar.

Com o objetivo de dar voz ao doente e incorporar também a sua perspetiva, foi ainda
promovida uma sessao com quatro representantes de duas Associacoes de Doentes
oncologicos - EVITA e Careca Power -, que partilharam a sua percecao das necessidades e
pontos criticos na jornada do doente.

Por dltimo, todos estes especialistas (31 profissionais de saiide e quatro representantes
de Associagbes de Doentes), divididos em quatro grupos representativos dos quatro
momentos-chave da jornada do doente, discutiram as linhas de agao e recomendacgdes a
implementar em cada momento para otimizar e uniformizar a abordagem ao doente nas
instituicoes portuguesas ao longo do continuo de cuidados.

Adicionalmente, foram ainda discutidos 11 elementos considerados transversais aos quatro
momentos da jornada do doente, a que se designou ‘elementos integradores da jornada
do doente’: perfil e contexto do doente, competéncias de comunicagdao e comunicagao
com o doente, agilizacao hospitalar em funcao do doente, otimizacao dos sistemas
de informacgao, equipa centrada no doente e cuidador principal, Enfermeiro Gestor do
Doente, apoio psico-oncologico, gestdao emocional do doente, cuidador principal e equipa
multidisciplinar, apoio social/comunitario e familiar, cuidados de suporte e terapéuticas
integrativas e cuidados paliativos.

Do projeto resultou um consenso multidisciplinar sobre linhas de acao para otimizar a
abordagem ao doente com cancro da mama avancado em Portugal ao longo da sua jornada.
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Hll RESULTADOS

O projeto MAAT reuniu um grupo multidisciplinar de profissionais de sallde com um papel
de relevo na abordagem ao doente com cancro da mama avangado para avaliar o estado
atual dos cuidados prestados a estes doentes ao longo do seu percurso nos servicos de
salide e de que forma eles podem ser melhorados.

Apresentam-se de seguida as principais recomendagoes decorrentes deste consenso
multidisciplinar.
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Il DIAGNOSTICO

0 diagnostico precoce reduz o risco de morbilidade e mortalidade por cancro da mama e
proporciona um leque mais alargado de opcoes de tratamento. A probabilidade de cura,
aumento da sobrevivéncia e melhoria da qualidade de vida estao intimamente associados
a detegao, diagnostico e inicio de tratamento precoces.

Atrasos no diagnostico de cancro da mama podem levar a apresentacao tardia e aumentar
a probabilidade de prognostico desfavoravel. A evidéncia mostra que atrasos entre a
identificacao de sintomas e o inicio do tratamento afetam negativamente o estadio clinico
na apresentacao e, consequentemente, a sobrevivéncia [71,72]. Os atrasos no diagnostico e/
ou tratamento sdo geralmente da responsabilidade do doente ou dos servigos de saide [73].
Para além disso, ha evidéncia que a probabilidade de diagnostico e inicio do tratamento
tardios & mais elevada em doentes com baixo nivel de educacdo [74,75].

A partir do momento do diagnostico de cancro da mama avangado, devem ser oferecidas por
rotina aos doentes intervencoes dirigidas aos sintomas, cuidados psicossociais e cuidados
de suporte adequados como parte integrante do seu acompanhamento,, no contexto de
uma abordagem individualizada dirigida as necessidades especificas de cada doente [6].

0 apoio aos doentes com cancro da mama avancado deve ser complementado com apoio de
proximidade por parte dos médicos de familia, identificando precocemente necessidades
e/ou progressao da doenga e fazendo a articulagao subsequente com a restante equipa
multidisciplinar para que o doente possa ter o acompanhamento necessario a sua atual
condigao de sadde.

Quando confrontados com o diagndstico de cancro da mama, os doentes sentem necessidade
de ter acesso a informagao para tomar decisoes, gerir sintomas, controlar a sua vida e
preparar-se para o futuro [3, 4] e os profissionais de salide devem estar preparados para
lhes fornecer informacao relevante que va ao encontro das suas necessidades. No entanto,
os estudos revelam uma falta de materiais educativos especificos e direcionados na pratica
clinica[3] e informagdo inadequada e inacessivel aos doentes [5]. Alguns estudos analisaram
as necessidades de informacao especificas de doentes com cancro da mama metastatico e
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revelaram que sao altamente individuais e variaveis ao longo do tempo [76-78]. Uma revisdao
sistematica identificou diferentes necessidades de informacao em varias fases do continuo
da doenca e revelou que os doentes prestam mais atencao a informagao sobre tratamento
e progndstico e reequilibrio do seu padrao vivencial [79]. Compreender os comportamentos
de informacdo e satisfazer as necessidades de informacdao das pessoas que vivem com
cancro da mama avangado é essencial para a prestacao dos melhores cuidados.

Como subscrito pelas 5* guidelines de consenso internacionais conjuntas da Escola
Europeia de Oncologia (ESO) e da Sociedade Europeia de Oncologia Médica (ESMO) para o
cancro da mama avangado (ABC5), a comunicagdo aberta entre os doentes e as suas equipas
de cuidados oncologicos € um objetivo primordial na prestacao dos mais elevados padroes
de cuidados centrados no doente, bem como a educacao dos doentes sobre opgoes de
tratamento e cuidados de suporte através do desenvolvimento e divulgacao de informagao
baseada em evidéncia de uma forma clara e culturalmente adequada, e o encorajamento dos
doentes a ser proativos nos seus cuidados de salide e a participar na tomada de decisoes
relativas a sua doenga em conjunto com os seus prestadores de cuidados [6].
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RECOMENDAGOES

i PERIODO ENTRE A CONSULTA EM QUE EXISTE SUSPEITA
- DE CANCRO DA MAMA E O INIiCIO DO TRATAMENTO

« Assegurar que o tempo entre a primeira consulta hospitalar em que existe suspeita
de cancro da mama e o inicio do tratamento é inferior a 30 dias.

+ Esta recomendacdo é igualmente subscrita pelo National Institute for Clinical
Excellence (NICE), pelo National Health Service (NHS) England no seu recentemente
adotado padrdo de desempenho Faster Diagnosis Standard (FDS) e pela European
Society of Breast Cancer Specialists (EUSOMA) [80-82].

- A recomendacao baseia-se na constatagdo de que o tempo de espera para iniciar
tratamento aumenta a ansiedade e o sentimento de vulnerabilidade do doente.

* Assegurar que, apos o diagnostico e estadiamento, o tempo entre a consulta de
decisao terapéutica e o inicio do tratamento é inferior a 10 dias.

- Constituem excegoOes a esta regra casos em que sejam necessarias autorizagoes de
entidades regulamentares internas e/ou externas.

* Na primeira consulta de Oncologia Médica, identificar as necessidades do doente,
nomeadamente de Saide Oral, Servico Social, Nutri¢ao, Psico-Oncologia, Fisiatria,
Cardio-Oncologia e Cuidados Paliativos, entre outras que se justifiquem.

- Em funcao das necessidades identificadas, encaminhar os doentes para os respetivos
servicos e acompanhamento de forma protocolada.

- Criar ef/ou potenciar canais de comunicacdo entre os varios servicos que
acompanham o doente (servicos de diagnostico, terapéuticos e de suporte),
protocolando a articulagao entre eles.

- Assegurar que o doente esta em posse de toda a informacao clinica relevante no
momento da consulta de decisdo terapéutica (com enfoque nos resultados dos
meios complementares de diagnostico, Imagiologia e Anatomia Patoldgica) e ao
longo de toda a sua jornada nos servicos de saide.
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RECOMENDAGOES

@ NECESSIDADE DE INFORMAGAO POR PARTE DOS DOENTES

« Desenvolver um Manual de Acolhimento ao Doente com informagoes, contactos
e conselhos relevantes para a sua trajetoria nos servicos de saide e jornada de
doenca.

- Fornecer ao doente e/ou familiar/cuidador o Manual de Acolhimento ao Doente
aquando da sua primeira consulta hospitalar.

* Educar e orientar o doente e familiar/cuidador sobre onde procurar informagao,
que informagdo procurar e como a interpretar. Disponibilizar ao doente e familiar/
cuidador informacao confiavel e credivel, com linguagem clara e acessivel a
populagdo em geral, como complemento da informagao pesquisada pelo(s)
mesmo(s).

- Fornecer ao doente e familiar/cuidador informacao sobre a doenca, seus
tratamento e efeitos secundarios, impacto psicologico do diagnostico e sua gestao
emocional, ajudas técnicas (protese capilar, protese mamaria, manga elastica),
cuidados com a pele e sobrancelhas, Cuidados Paliativos, acompanhamento
psico-oncologico, sexualidade, exercicio fisico, questoes financeiras, direitos dos
doentes e terapéuticas integrativas.
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IV PRIMEIRA LINHA
DE TRATAMENTO

A abordagem do cancro da mama avancado é complexa. O envolvimento de uma
equipa multidisciplinar que integre todas as especialidades adequadas (incluindo,
mas nao se restringindo a especialistas de Oncologia Médica, Radiologia e Oncologia
Cirdrgica, Radioterapia, Imagiologia, Anatomia Patologica, Ginecologia, Psico-Oncologia,
Assisténcia Social, Enfermagem e Cuidados Paliativos) é fundamental para definir e
implementar o melhor plano de tratamento [6].

Com o cancro da mama cada vez mais considerado uma doenga cronica, varias
terapéuticas tém de ser utilizadas durante longos periodos e estao associadas a efeitos
secundarios que podem ter um impacto significativo na vida dos doentes. Estes fatores
podem resultar numa adesao terapéutica subotima, uma preocupacao relevante em
doentes com cancro devido ao potencial impacto negativo nos seus resultados de
salde. Estudos demonstram que quase 50% dos sobreviventes de cancro da mama
tém ma adesao a terapéutica e 70% interrompem-na antes do tempo recomendado
[83,84]. Efeitos adversos da medicagao, falta de convicgao, estatuto socioeconomico,
despesas pessoais associadas a medicagao e um maior 6nus de comorbilidades, bem
como varios fatores comportamentais e psicossociais, foram alguns dos motivos
apontados para a ndo adesao [85-89]. Uma vez que a descontinuagao precoce e a nao
adesao ao tratamento sao reconhecidos preditores independentes de mortalidade na
populagdao de sobreviventes de cancro da mama [12], sdo necessarias intervengoes
efetivas para melhorar a adesao a terapéutica e educar os doentes sobre a sua
importancia. Além disso, uma revisao sistematica de estudos a investigar a efetividade
de varias intervengoes para melhorar a adesdo ao tratamento nestes sobreviventes
mostrou que nenhuma se associou a melhorias significativas na adesao terapéutica,
0 que salienta ainda mais a necessidade de desenvolver e implementar intervengdes
verdadeiramente efetivas [90].

Apesar da efetividade crescente das terapéuticas para o cancro, tanto a doenga como

0 processo médico no geral sdo desgastantes para os doentes e suas familias e tém
impacto na sua vida pessoal, social e profissional durante longos periodos [91-94]. A
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existéncia de estruturas de apoio social é fundamental para os doentes se adaptarem a
sua nova realidade e estas devem ser oferecidas aos doentes e seus familiares, uma vez
que se associam a uma melhoria da qualidade de vida de ambos [94-98]. O apoio social
pode ser emocional (sentir-se amado e ter a certeza de ter alguém em quem confiar),
instrumental (disponibilidade de ajuda imediata), informativo (receber aconselhamento
ou informacao) [96,97,99,100] ou financeiro e os Grupos de Apoio a doentes na comunidade
desempenham um papel relevante na sua provisao.
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RECOMENDAGOES

GERAL ° Definir um plano individual de cuidados e comunica-lo de forma

v— clara ao doente e familiar/cuidador por elementos da equipa
multidisciplinar, indicando quais os elementos da equipa que
serao ativados em fase de doenca avangada.

}‘% GRUPOS DE APOIO E ASSOCIAGOES DE DOENTES

- Informar o doente sobre Grupos de Apoio e Associagoes de Doentes existentes no
centro hospitalar e na sua area de residéncia.

+ Assegurar que no hospital é feita a apresentagao desses grupos e associagoes
ao doente.

« Assegurar o acesso dos doentes a apoio psico-educativo através de uma das
seguintes vias:

(i) disponibilizando-o no hospital ou em hospitais proximos através de sessdes periddicas
com a presenca de um psico-oncologista, médico oncologista, ou outro profissional que se
considere adequado para o esclarecimento de dividas do doente;

(ii) encaminhando o doente para Grupos de Apoio e Associagdes de Doentes que fornegam
esse tipo de apoio;

(iii) encaminhando o doente para os Cuidados de Saide Primarios ou para apoio ao

nivel da comunidade (exemplo: projeto “Cidades Compassivas”).

« Incluir os contactos de Grupos de Apoio e Associagoes de Doentes no Manual de
Acolhimento ao Doente.

* Promover a articulagao entre a Comissao de Humanizagao Hospitalar e os Grupos
de Apoio e Associagoes de Doentes, particularmente no que se refere a iniciativas
de promocao dos dois dltimos.

- Implementar o ‘Dia das Associa¢oes de Doentes’ com carater anual.

- Encaminhar o doente para Associagoes de Doentes que disponibilizem
acompanhamento psicolégico sempre que se justifique (por exemplo, quando
existem listas de espera prolongadas no hospital onde o doente é seguido).

« Articular com a Liga Portuguesa Contra o Cancro (LPCC) e outras Associacdes de Doentes
a prestacao ao doente de ajuda e recursos complementares ao nivel da comunidade
(encaminhamento para Grupos de Apoio, para apoio emocional e social, etc.).
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RECOMENDAGOES

13?,: PROMOGCAO DA ADESAO AO TRATAMENTO

- Desenvolver estratégias concertadas entre médicos, enfermeiros e farmacéuticos
para otimizacao da informacao terapéutica fornecida ao doente.

« Incluir nessa informagdo o objetivo terapéutico, esquema posolégico, duragao
prevista do tratamento e efeitos secundarios expetaveis (juntamente com
possiveis estratégias de controlo dos mesmos e referéncia a possibilidade de
auséncia de controlo imediato dos sintomas).

- Transmitir a informacao ao doente por via oral e escrita e de forma clara e adaptada
ao seu perfil.

« Implementar uma consulta farmacéutica de reconciliagao terapéutica com o objetivo
de rever as terapéuticas que o doente esta a receber e identificar situagdes que
possam causar uma diminuicdo da efetividade e seguranca das mesmas (interacées
farmacologicas, duplicagbes, reacdes adversas, ndo adesao, etc.).

« Criar uma linha aberta para o farmacéutico hospitalar para o doente tirar dividas
relativas a interagoes farmacologicas.

- Fomentar uma primeira consulta farmacéutica de forma presencial e
a possibilidade de consultas de acompanhamento por via telefonica
nos casos em que seja adequado, salvaguardando sempre a consulta
presencial de acordo com a necessidade do doente (entendimento da
terapéutica, risco de nao adesao, necessidade de maior controlo devido
a polimedicacao, entre outros).

- Utilizar questionarios “tipo”, facilitando o tratamento da informagao recolhida
e permitindo gerar métricas que possam ser trabalhadas e estabelecendo
critérios bem definidos para o discurso livre, para que seja facilmente percetivel
por toda a equipa multidisciplinar.

« Promover servicos de proximidade (por exemplo, entrega de medicacdao ao
domicilio, entrega da medicacdo na farmacia comunitaria de proximidade,
visita médica domiciliaria, cuidados de Enfermagem ao domicilio, teleconsulta,
desenvolvimento de aplicacdo digital para gestao de eventos adversos).

Implementar ferramentas de auxilio domiciliar a adesao ao tratamento
e gestdo de eventos adversos (por exemplo, aplicagbes que permitam
ao doente registar tomas e interrupgoes terapéuticas, eventos adversos,
reducdes de dose, etc.).
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RECOMENDAGOES

1?,/ PROMOGAO DA ADESAO AO TRATAMENTO

* Fornecer ao doente materiais informativos complementares, tais como o Manual
de Acolhimento e um guia de gestdo dos eventos secundarios e interagoes
medicamentosas mais comuns das terapéuticas que esta a receber (pressupde
a entrega de folhetos ou dipticos individualizados de cada farmaco oncologico
com informagao simples e clara sobre o medicamento, posologia, cuidados a
ter no seu manuseamento, efeitos adversos mais frequentes e como geri-los,
interacbes mais frequentes).

« Padronizar a graduagao das toxicidades identificadas nos doentes de acordo com
a classificagdo Common Terminology Criteria for Adverse Events (CTCAE).

- Desenvolver, implementar, divulgar e promover procedimentos internos de
farmacovigilancia (detecdo e notificagdo de eventos adversos).

- Fornecer ao doente um diario para seu registo de observa¢oes e episodios no
decurso do tratamento.

« Implementar no centro hospitalar um sistema de informacao Ginico que integre toda a
informagdo do doente e permita a comunicagao multidirecional entre os profissionais
de saiide com acesso ao processo clinico (médicos, farmacéuticos, etc.).

- Efetuar uma avaliagao psicologica e cognitiva do doente que nao adere ao tratamento, de
modo a avaliar as suas preocupagoes e motivos de nao adesao e disponibilizar o apoio
psicologico necessario para uma melhor adesao ao tratamento.

- Envolver as diferentes areas de interven¢ao multidisciplinar na monitorizagao da
seguranca dos farmacos e gestao de toxicidades, discutindo-as de forma continua
ao longo da jornada do doente.

- Promoverumaabordagem proativa do oncologista, enfermeiro e darestante equipa
multidisciplinar a prevencao de eventos adversos e situagoes potencialmente
iatrogénicas (por exemplo, através da realizacdo de eletrocardiograma na
avaliagdo basal, entre outros).
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B MONITORIZAGCAO

As guidelines da Sociedade Americana de Oncologia Clinica (ASCO), da ESO, da ESMO e
da Sociedade Espanhola de Oncologia Médica (SEOM) preconizam que o seguimento de
doentes com cancro da mama avancado deve incluir vigilancia ativa da recorréncia e de
novos tumores primarios, gestao de comorbilidades, tratamento de complicacoes e efeitos
adversos agudos e tardios, cuidados preventivos gerais para outras condigdes como é feito
na populagdo geral, e promogao da saide [6,50,101-103]. Através da monitorizagao, a salide
fisica e psicossocial dos doentes pode ser seguida de forma continuada, alguns efeitos
tardios e a longo prazo podem ser diagnosticados em fases mais precoces e trataveis, e a
salide e o bem-estar geral dos doentes podem ser mais salvaguardados.

Dado que os doentes com cancro da mama avangado sao por vezes também acompanhados
em contexto comunitario, longe dos hospitais e centros oncoldgicos, é fundamental que
exista coordenagao entre o oncologista e a equipa hospitalar e os outros grupos de
prestadores de cuidados externos ao hospital. Nesse contexto, & altamente desejavel
a adogao de um modelo de cuidados partilhados, ja defendido por outros para os
sobreviventes de cancro [103]. Os cuidados partilhados baseiam-se na criagao de canais
de articulagao de comunicacao pessoal e na transferéncia periddica de conhecimentos
entre o especialista e o médico de cuidados primarios e ja demonstraram associar-se a
uma melhoria da abordagem e dos resultados em salide de doentes com varias doengas
cronicas, incluindo doenca renal cronica [104] e diabetes [105,106], e de doentes a receber
anticoagulantes orais [107].

Num ambiente em que a colaboragao multidisciplinar entre profissionais é a pedraangular da
melhoria dos resultados alcangados pelos doentes, a integragao dos cuidados hospitalares e
comunitarios tem o potencial de alargar a prestacao de cuidados de qualidade para doentes
com cancro da mama avangado e sobreviventes a diferentes circunstancias e contextos.
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RECOMENDAGOES

-“- CONSULTAS DE SEGUIMENTO

* Fazer a avaliacdo do doente em funcao dos miiltiplos eixos de intervencao
(clinicos, sociais, nutricionais, psicologicos, etc.) gerados pela trajetoria da doenca
oncologica, que previsivelmente terdao complexidades e impactos distintos em
cada pessoa.

« Fazer a avaliacdo do doente em consulta de Oncologia com periodicidade, pelo
menos, trimestral, exceto se ele estiver estavel e entender que gostaria de um
periodo mais alargado ou plano de tratamento personalizado. As restantes
especialidades da equipa multidisciplinar poderao ser acionadas de acordo
com as necessidades identificadas.

* Realizar consultas (presenciais ou remotas) aquando das avaliagbes clinicas
e analiticas do doente conduzidas pela equipa de Enfermagem e programar as
intervengoes seguintes em funcdo das mesmas.

- Fazer a avaliacao fisica e emocional do doente antes de cada ciclo de tratamento.

« Calendarizar as consultas do doente em fun¢ao da avaliagio do(s)profissional(ais)
de saiide e das preferéncias e disponibilidade do doente e familiar/cuidador.

« Privilegiar a consulta presencial nos casos em que a mesma for necessaria. Nos
restantes casos, a modalidade de consulta deve ser flexivel, com opcdo entre as
modalidade presencial/telefonica/video consulta em fungdo das condicionantes
fisicas, funcionais, socioeconomicas, geograficas, sociais e/ou psicoldgicas do doente.

* Programareagendaras consultas das diferentes especialidadesemsimultaneidade
de modo a minimizar o niimero de deslocagdes do doente ao hospital.

- Utilizar regularmente e sempre que possivel o Termometro de Distress [https://
www.nccn.org/login?ReturnURL=https://www.nccn.org/professionals/physician_
gls/pdf/distress_tool_portuguese.pdf]) para avaliar o sofrimento emocional
e as necessidades psicossociais do doente, fazendo a referenciacao para as
especialidades adequadas sempre que necessario.
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RECOMENDAGOES

-“- CONSULTAS DE SEGUIMENTO

- Sempre que possivel e ndo comprometa os timings desejados, efetuar os
exames de estadiamento e avaliagao de resposta da doenga metastatica dentro
da instituicao, permitindo comparar e discutir resultados. Protocolar esse
procedimento com o Servico de Imagiologia. Os restantes exames podem ser
feitos em instituicao(des) externa(s).

- Sempre que possivel, utilizar critérios internacionais de avaliagao de resposta
(Critérios de Avaliacao de Resposta em Tumores Sélidos - RECIST).

- Instituir consultas de seguimento de Enfermagem em momentos chave da jornada
do doente.

- Realizar consultas presenciais antes de cada ciclo de tratamento, no primeiro ciclo de
tratamento e eventualmente noutros ciclos de tratamento consoante as necessidades
identificadas.

+ Programar um contacto telefonico intermédio para avaliacao de sintomas e adesao ao
regime terapéutico e medicamentoso (no caso da terapéutica oral).

« Realizar consultas (presenciais ou remotas) aquando das avaliagbes clinicas e
analiticas e programar as intervengdes seguintes em fungao das mesmas.

- Informar o médico assistente aquando da identificacao de sintomas ou eventos
adversos de grau 22.

« Instituir a avaliagao do estado e do risco nutricional do doente pelo enfermeiro ou
médico o mais precocemente possivel. De acordo com essa avaliacao, referenciar
o doente para o nutricionista e implementar um plano alimentar individualizado.
- Identificar com carater prioritario o doente em risco nutricional, para implementacao

de medidas direcionadas.
- Criar ferramentas de alerta de risco nutricional no processo eletronico do doente.

- Estabelecer a articulagdo com os Cuidados de Saide Primarios como medida
fundamental nesta fase da jornada do doente.
- Fazer a articulacao com os centros de salide (por email ou outro canal de comunicagdo)
0 mais precocemente possivel.

« Envolver a farmacia hospitalar como elemento de apoio a avaliagao da resposta
terapéutica e identificacdo e gestao de efeitos adversos.
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RECOMENDAGOES

‘C.D' INTEGRAGAO DE CUIDADOS HOSPITALARES E COMUNITARIOS

« Criar o Cartao do Doente a semelhan¢a do SMART-CARD Europeu, um documento
que contém a identificagao do doente, o seu nimero de processo, a identificagao
do meédico, instituicio de seguimento e respetivo contacto, e toda a sua
informacao clinica (tipo de cancro, terapéutica instituida, etc.), permitindo que
seja rapida e devidamente avaliado e orientado para avaliagées/medicacao
adequada quando se dirigir a uma instituicao de salide e evitando repeticao
desnecessaria de exames.

* Protocolar a articulagdo do Servico de Oncologia com os Cuidados de Saide
Primarios/comunitarios, nomeadamente em areas menos comuns a nivel
hospitalar, e Medicina Dentaria

« Criar um grupo de trabalho permanente que integre os Cuidados de Saide
Primarios e Secundarios (centros hospitalares), com o intuito de promover
reunides regulares entre ambos.

* Protocolar o funcionamento em espelho das equipas intra-hospitalares
(Cuidados Paliativos) e comunitarias (Associacdo de Unidades de Cuidados na
Comunidade [AuCC]).

- Otimizar a articulagao entre o acompanhamento hospitalar e o acompanhamento
nos servicos de saide primarios, nomeadamente através das seguintes agoes:

- Reforgar o conceito de funcionamento em rede, centralizando toda a informagao do
doente num Gnico processo clinico;

- Implementar um sistema de comunicacao bidirecional entre a equipa hospitalar
de Oncologia e a equipa de Medicina Geral e Familiar através da uniformizagao dos
respetivos sistemas informaticos, facilitando a integracao e centralizacao de toda a
informacao clinica do doente;

+ Realizar uma reuniao anual conjunta de Oncologia e Medicina Geral e Familiar para
interagao e intercambio entre especialidades.
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RECOMENDAGOES

@ INTEGRAGAO DE CUIDADOS HOSPITALARES E COMUNITARIOS

« Implementar formacdes periodicas dirigidas aos profissionais de Medicina Geral
e Familiar (médicos de familia e enfermeiros) e a outros profissionais de saide
com um papel relevante na integracao dos cuidados hospitalares e comunitarios
(como os médicos dentistas) sobre:

- Comunicagao com o doente oncoldgico e com o seu médico oncologista do centro hospitalar

- Acompanhamento clinico e emocional do doente oncoldgico e familiar/cuidador
- acompanhamento domiciliario do doente em fim de vida

« Implementar formacdes periodicas dirigidas aos profissionais de Oncologia
(médicos oncologistas e enfermeiros) sobre acompanhamento de doencas cronicas.

« Implementar o apoio ao doente oncologico nas farmacias comunitarias, permitindo
uma maior proximidade entre o doente e esse servico e contribuindo para o alivio
da ansiedade da deslocagao ao hospital para levantamento da terapéutica.

- Implementar formacgoes peridodicas dirigidas aos farmacéuticos comunitarios e

conduzidas por farmacéuticos hospitalares sobre terapéutica oncologica oral e efeitos
adversos da mesma.

* Protocolar que tratamentos e exames o doente oncologico pode/deve fazer fora
do hospital.

* Protocolar apoio ao doente oncologico pelarede de suporte da sua area de residéncia
(apoio social, apoio psico-oncoldgico, farmacia comunitaria, Cuidados Paliativos).
- Otimizaraidentificacdodosdoentesemriscosocial(situacbesdedesnutricioassociadas

a condigbes socioecondmicos, entre outras) e fornecer-lhes apoio reforcado e
uma melhor integragdo entre servigo social hospitalar e comunitario.

- Criar canais de acesso ao Servico Nacional de Salde (SNS) que facilitem o
esclarecimento do doente e a sua orientagao face as suas maltiplas necessidades.

+ Otimizar a articulagdo entre o apoio social hospitalar e o apoio social comunitario, de
modo a dar continuidade aos tratamentos.

« Desenvolver estratégias de articulacao entre o hospital e o contexto diario do
doente, nomeadamente a criacdo de um caderno/“diario de bordo” do doente
com todos os seus registos (consultas, etc.), a semelhanca do boletim de saide
infantil e do boletim da gravida).
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WALINHAS AVANCADAS
DE TRATAMENTO

As segundas e posteriores linhas de tratamento do cancro da mama avang¢ado envolvem
frequentemente a perspetiva clinicamente desafiante de doenga em progressao e opgoes
de tratamento que serdo progressivamente mais limitadas. A estratégia de tratamento ideal
deve ser altamente direcionada e individualizada e dependera de varios fatores, entre
0s quais caracteristicas d o doente e do tumor, agressividade da doenga, resposta a
terapéuticas prévias, tempo desde a Gltima exposicao, agentes utilizados no passado e
doses cumulativas [101].

Tal como em fases iniciais da doenga, os objetivos de tratamento em segunda linha e
seguintes continuam a ser alcangar o maximo controlo dos sintomas, prevenir complicagoes
graves e aumentar a sobrevivéncia sem comprometer a qualidade de vida do doente. Também
como em fases iniciais, e generalizadamente ao longo de todo o continuo de cuidados, uma
comunicagao efetiva entre os elementos da equipa multidisciplinar é fundamental para os
melhores resultados de salde.

Os longos sobreviventes tém necessidades especificas e muitas vezes nao satisfeitas, que
vao desde o encaminhamento para intervencdes de seguimento adequadas (ndo apenas
de natureza clinica, mas também fisica, psicossocial e de estilo de vida, entre outras) a
existéncia de um enquadramento laboral ajustado que lhes permita ter flexibilidade para
continuar a trabalhar (por exemplo, trabalhar a tempo parcial, trabalhar a partir de casa,
ter um horario de trabalho flexivel) enquanto lidam com o 6nus da doenca e dos seus
tratamentos.

Sao assim necessarios apoio e estratégias adequadas para responder as necessidades

clinicas, fisicas e psicossociais dos doentes com cancro da mama avangado e dos
sobreviventes.
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RECOMENDAGCOES

N( CONVERGENCIA ENTRE ESPECIALIDADES

AR

Investir na aproximacao (fisica/digital/organizacional) entre as especialidades e
respetivas equipas multidisciplinares mais relevantes para o doente, promovendo
uma avaliacao regular das suas necessidades fisicas, psicologicas (em particular da
dor e sofrimento psicoldgico) e sociais, a sua rapida comunicacdo e uma resposta
célere as necessidades identificadas, tanto em contexto de consulta como de
intervencao sistémica. Isso pode ser feito através de:

- Incorporacgao do registo da farmacia hospitalar no processo clinico do doente;

- Incorporagao de outras especialidades nas consultas multidisciplinares, em funcao das
necessidades do doente;

- Fomento da comunicacao entre os diferentes profissionais que acompanham o
doente sempre que ocorram alteragdes relevantes do seu estado, nomeadamente
através da criacdo de canais rapidos e eficazes que permitam atualizar toda a equipa
multidisciplinar sobre as mesmas;

« Incorporagao da Medicina Paliativa nas consultas de decisdo terapéutica em contexto
de doenca avangada, permitindo a otimizacao de recursos e trazendo a discussao,
ndo so a terapéutica instituida, como também as necessidades especificas de cada
pessoa doente.
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RECOMENDAGOES

=, -
GESTAO DE LONGOS SOBREVIVENTES

* Protocolar consultas regulares nos Servigos de Oncologia e Senologia dirigidas
aos doentes com cancro da mama ativo.

« Instituir duas consultas anuais para educar os doentes sobre cuidados fisicos e
mentais e habitos saudaveis.

- Integrar em rede as especialidades e valéncias com participacao na gestao de longos
sobreviventes de cancro, nomeadamente a Oncologia, Cardiologia, Endocrinologia,
Psico-Oncologia, Medicina Interna, Nutricdo, Medicina Geral e Familiar, farmacia
hospitalar e Servigo Social.

- Integrar em rede a Oncologia, Cardiologia, Endocrinologia, Medicina Interna, Medicina
Geral e Familiar e farmacia hospitalar para monitorizagao das toxicidades resultantes
de tratamentos por periodos prolongados.

* Rever a legislacdo laboral relativa ao estatuto do doente com cancro da mama
avancado.

- Distinguir o doente que nao pode trabalhar - tendo em consideracao, cumulativamente,
o estado e progndstico especifico da sua doenca e o tipo de trabalho que desempenha
- do doente que quer e pode continuar a trabalhar.

- Assegurar que os doentes que querem e podem continuar a trabalhar tém o direito
de o fazer e sao parcialmente suportados pela Seguranga Social. Tal implica uma
alteracao na legislagao que a torne mais flexivel e adaptavel ao caso individual de
cada doente (dado que a mesma doenga em doentes diferentes pode conduzir a
uma reducao da carga horaria nuns casos e a reforma antecipada por incapacidade
noutros, por exemplo).

- No caso de doentes que querem e podem continuar a trabalhar, configurar a legislacao
laboral para permitir a adaptagdo do trabalho anteriormente desempenhado a
nova condicdo da pessoa (por exemplo, através da alteracao funcional das tarefas
desempenhadas e/ou do horario laboral).

- Definir um estatuto prioritario que permita a emissao célere dos documentos
necessarios para ativar os direitos do doente, quando aplicavel (por exemplo, criacdo
de uma ‘Fast track/Via Verde do Doente com Cancro da Mama Avancado’).
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RECOMENDAGOES

SN0 -
GESTAO DE LONGOS SOBREVIVENTES

* Envolver a equipa de saiide comunitaria no controlo de efeitos secundarios a
longo prazo e/ou tardios do tratamento.

« Instituir uma avaliagao regular das necessidades psicologicas e sociais do doente
na fase pos-tratamento, com os seguintes objetivos:
- Contribuir para a recuperagao do doente dos efeitos secundarios do tratamento,
otimizando as suas competéncias e recursos pessoais;
- Orientar o doente sobre o seu papel ativo na promogao da propria
salde e qualidade de vida e para a aprendizagem de técnicas de gestao
de stress e do medo de recidiva.

- Aumentar o niamero de profissionais de saiide que acompanham os sobreviventes

de cancro da mama e consequentemente a razao profissional de salide/doente,
otimizando a capacidade de resposta a esta populacao cada vez maior de doentes.
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RECOMENDAGOES

Pyt
%@Dﬂ ACOLHIMENTO DE DOENTES DE OUTRAS INSTITUIQGES

« Criar uma “Via Verde do Doente com Cancro da Mama Avancado” inter-hospitalar.
- Protocolar a referenciagao inter-hospitalar abrangendo hospitais piblicos e privados.

+ Padronizar a informagdao minima necessaria para a transferéncia inter-hospitalar e
para Cuidados de Salde Primarios.

- Otimizar a partilha de informacao do doente entre institui¢oes.

- Otimizar a utilizagdo do Registo de Saiide Eletronico (RSE; https://www.spms.min-
saude.pt/2020/07/registo-de-saude-eletronico/), através da inclusao de institui¢des
privadas. O RSE & um servico criado pelo Servico Nacional de Sadde (SNS) para
recolher eletronicamente dados clinicos de cada cidadao gerados por entidades
que prestam cuidados de salde e partilha-la entre utentes, profissionais de satde
e entidades prestadoras de servicos de salde, de acordo com os requisitos da
Comissao Nacional de Protecao de Dados (Autorizagdo n.2 940/2013).

« Fazer referenciacao para o Servigo Social para avaliacao da condicao financeira
do doente.

« Acolher o doente tendo em conta o seu estado de fragilidade devido a transicao
entre servicos/instituicoes.

+ Protocolar uma avaliagao inicial do sofrimento psicologico e das necessidades
psicossociais do doente (por exemplo, através do Termometro de Distress),
fazendo de seguida a referenciacao interna para os elementos da equipa
multidisciplinar adequados em fungao da mesma.

- Avaliar periodicamente o sofrimento emocional e as necessidades psicossociais do
doente através de escalas e/ou instrumentos psicométricos, fazendo referenciagao
para a consulta de Psico-Oncologia sempre que se justifique.

* Protocolar uma consulta inicial de Psico-Oncologia para o doente que chega a
instituicao.
- Sempre que necessario e mediante o consentimento do doente, incluir o familiar/
cuidador na consulta, de modo a conhecer melhor as preocupacoes e necessidades
de ambos num momento particularmente fragil.

- Definir tempos de espera no acesso ao tratamento em funcao da fase da jornada
do doente.
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- ELEMENTOS
INTEGRADORES DA
JORNADA DO DOENTE

As pessoas que vivem com cancro da mama avancado requerem cuidados abrangentes,
integrados, especializados e multidisciplinares que sejam adaptados ao seu contexto clinico,
fisico e sociologico. Esta demonstrado que diferengas ao nivel do contexto sociodemografico,
comorbilidades, caracteristicas fisiologicas e contexto familiar e comunitario contribuem
para a forma como estes doentes experienciam a doenca e os seus tratamentos [53].

Contudo, apenas 55% dos 34 paises europeus tém unidades especializadas de cancro da
mama com acesso a cuidados interdisciplinares, e estas frequentemente tém padroes
de acreditacao variaveis e distribuicdo assimétrica nos territorios [108]. Quando esses
recursos nao estao disponiveis, os doentes podem vivenciar dificuldades na integragao
dos cuidados e no acesso a servicos auxiliares que acrescentam muito a sua qualidade de
vida, como enfermeiros peritos em cancro da mama, psico-oncologistas, grupos de apoio,
fisioterapeutas, entre outros. [109].

A existéncia de uma equipa multidisciplinar integrada em rede, definida em funcao das
prioridades clinicas e necessidades especificas do doente e condicionantes do centro
hospitalar, que tenha o doente e o seu familiar/cuidador principal como prioridade, é
fundamental para a prestacao dos melhores cuidados de salde. Esta é a base de uma
medicina individualizada, nao s6 a doenca e seus cuidados de suporte, como ao doente,
suas caracteristicas e preferéncias.

0 acesso a enfermeiros especialistas de cancro da mama esta identificado pela Sociedade
Europeia de Especialistas em Cancro da Mama (EUSOMA) como um indicador de qualidade
nos cuidados do cancro da mama [110] e associa-se a melhores resultados de qualidade
de vida, menor ansiedade e depressao, e maior satisfacgdo com os cuidados [111].
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Embora menos de umter¢co dos doentes com cancro da mama avangado tenha atualmente
acesso a cuidados de um enfermeiro especialista em cancro da mama avangado [108,112],
o papel destes especialistas esta em franco desenvolvimento no mundo ocidental, e em
alguns paises europeus em particular [113,114], e previsivelmente continuara a expandir-
se no futuro.

A Enfermagem Oncologica desenvolve a sua intervencao através de um processo de cuidados
diferenciados e inserida numa equipa multidisciplinar, de modo a garantir um atendimento
integral, preventivo, efetivo, seguro e oportuno a pessoa/familiar/cuidador e aos grupos e
comunidade no ambito da Oncologia e das abordagens terapéuticas a doenca oncologica
nos diversos contextos de cuidados de salide e ao longo do ciclo vital (Artigo 6 do Diario da
Repiblica n2159, de 17 agosto 2021).

A equipa de Enfermagem do Servico de Oncologia deve incluir enfermeiros com
formagdo (cientifica e comunicacional) especifica na area e numa razao enfermeiro/
doente que permita a prestacao de cuidados diferenciados e especializados ao doente
e seus familiares/cuidadores. Idealmente, a formagao deve incluir as vertentes médica
e cirdrgica da Oncologia.

A integracao nas equipas multidisciplinares de enfermeiros especialistas em Oncologia
acrescentara maior especificidade e qualidade aos cuidados prestados ao doente com
cancro da mama. Estes especialistas podem ser de areas tdo diversas como a saiide mental,
Enfermagem de Reabilitagdao, Enfermagem Médico-Cirlrgica na vertente da pessoa com
doenca cronica ou paliativa, entre outras.

A Oncology Nursing Society estabeleceu em 2017 as competéncias chave do Oncology Nurse
Navigator (ONN), um enfermeiro com conhecimento clinico especifico em Oncologia, que faz o
acompanhamento sistematico do doente ao longo das varias etapas do seu percurso clinico
[115]. Trata-se de um profissional de referéncia que fornece ao doente informacao e recursos
para facilitar a tomada de decisao informada e providencia o seu acesso atempado aos
cuidados de saide, garantindo a continuidade dos mesmos ao longo da jornada do doente.

O descritivo funcional e as competéncias centrais do ONN definem a sua intervengdo em
trés eixos fundamentais: coordenagao de cuidados, comunicacao e exercicio profissional
[115]. Neste contexto, o ONN é responsavel pela avaliagao inicial e periddica do doente ao
longo do seu percurso clinico e por assegurar o apoio de outros servigos e profissionais.
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A sua intervencao contribui para uma melhor adesao do doente ao regime terapéutico,
menor morbilidade e melhor qualidade de vida. O ONN assume ainda um compromisso de
formagao continua para a prestagdo das melhores praticas baseadas em evidéncia.

A atuagao do ONN no cancro da mama pode ser resumida de uma forma geral nas seguintes
intervencoes:

- Presenca na consulta de diagnostico
- Participagao nas reunioes multidisciplinares e na consulta de decisao terapéutica

+ Realizagao de consultas de Enfermagem programadas antes e depois do tratamento
(em contexto de cirurgia, radioterapia, terapéuticas antineoplasicas sistémicas, etc.)

+Realizagdo de consultas de ligagao no internamento (doentes cirlrgicos, doentes
paliativos)

- Realizagao de consultas de seguimento telefonico

- Atendimento telefonico para gestao de sintomas e articulagao com a equipa
multidisciplinar

- Realizagao de consultas de suporte para o doente/familiar/cuidador
« Articulacao com os Cuidados de Salde Primarios e Cuidados Paliativos domiciliarios

+ Promocao de agoes de sensibilizagdo em salde e sessdes com grupos de suporte/
psico-educativos, em conjunto com a equipa multidisciplinar

Outro elemento-chave na jornada do doente é a comunicagdo. Uma boa comunicagao
médico-doente e profissional de salide-doente, centrada nas preferéncias e necessidades
do mesmo, contribui para a sua maior satisfacao e confianca nos cuidadores e cuidados
de saide prestados, menor sofrimento psicologico e melhores resultados clinicos, sendo
por isso atualmente considerada um dos pilares dos cuidados de qualidade e uma das
seis competéncias fundamentais de formagao médica segundo o Accreditation Council for
Graduate Medical Education (ACGME) [116].

A comunicacdo & um instrumento fundamental na auscultacao das necessidades do doente.
Reline competéncias basicas, como a escuta ativa e atengao a comunicagao nao-verbal,
e competéncias avangadas, como a gestdo de informagao complexa, emogoes fortes
e emogoes na transicao de cuidados. A empatia € o primeiro pilar de uma comunicagao
competente, centrada no doente.
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A todo o momento devera ser aberto espaco para refletir emogoes e para clarificar e
sumarizar a informagao partilhada com o doente. Assim se potencia o estabelecimento de
uma relagao e de uma alianca terapéutica e se forjam lagos de confianga para que o doente
possa colocar as suas dlvidas e expor anglstias e preocupacoes. O doente sabera que
o profissional de salde esta disponivel, genuinamente interessado e capaz de o auxiliar,
valorizando o que lhe é transmitido e aliviando o seu sofrimento.

A doenca avancada é emocionalmente dificil para o doente e familiares/cuidadores. Estima-
se que mais de 60% dos doentes necessite de acompanhamento psicologico especializado
ao longo do seu percurso de doenca e tratamentos, que cerca de 20-25% necessite de
acompanhamento psiquiatrico e que estas necessidades aumentem com a progressao
da doenca. A Psico-Oncologia & uma area interdisciplinar na intersecao das componentes
fisica, psicologica, social e comportamental da experiéncia oncologica, dirigida ao doente e
familiares/cuidadores. O seu papel é facilitar a gestdao emocional (prevenindo e reduzindo
estados emocionais negativos) e de expetativas do doente desde as fases iniciais do seu
diagnostico e promover o desenvolvimento de uma atitude proativa face a sua salde e
qualidade de vida e as decisoes terapéuticas no ambito da sua doenca. A Psico-Oncologia
facilita a abordagem de temas dificeis com pessoas significativas (conjuges, filhos, familiares,
amigos) e a gestao da informagao clinica, de preocupagdes face ao futuro, de receios
relacionados com a atividade profissional e ocupagao recreativa, gestao da vida familiar
e de questoes existenciais e relacionadas com a aproximagao da morte, que comumente
precipitam o desenvolvimento de quadros de ansiedade e depressao.

Os sistemas de informacao e as ferramentas digitais tém o potencial para contribuir para o
estreitamento da relagao profissional de salide-doente. Em contexto de consulta, libertam
o médico, dando ao doente mais tempo de consulta com qualidade. Isto & particularmente
importante na doenga avancada, cuja complexidade requer muitas vezes mais tempo
de consulta. Por outro lado, embora as ferramentas digitais possam servir de apoio e
complemento as consultas, promovendo a manutencao de uma ligagdo mais estreita e
regular entre o doente e os profissionais de saide, as consultas devem ser presenciais,
contribuindo para desmitificar receios e minimizar a ansiedade do doente.

A par dos cuidados convencionais, a medicina complementar comegou também a ser integrada
nos cuidados de suporte, numa abordagem mais holistica ao doente e a doenga. A medicina
alternativa refere-se a um conjunto diversificado de terapéuticas e praticas terapéuticas que se
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demarcam da medicina convencional. O SNS designa-as por Terapéuticas Nao Convencionais,
definindo-as como praticas que partem de uma base filosofica diferente da medicina
convencional e aplicam processos de diagnostico especificos e terapéuticas proprias [117].

Embora esta abordagem nao convencional de cuidados ainda esteja a dar passos iniciais,
0 ABC5 refere ja a utilizacdo de tratamentos complementares concomitantemente com as
abordagens convencionais, atribuindo-lhes a designacao de Medicina Complementar e
Integrativa, e tece as seguintes consideracoes [6]:

- As terapéuticas alternativas (i.e., terapéuticas utilizadas em substituicao das
terapéuticas médicas baseadas em evidéncia) nao sdo recomendadas em qualquer
fase ou estadio da doenga.

+ Oscentros/unidades/departamentos de cancro da mamadevem estar sensibilizados
para o facto de que a maioria dos doentes gostariam de obter mais informacao
sobre medicinas complementares e integrativas. Os médicos devem proativamente
solicitar informacao sobre a sua utilizacao devido a possibilidade de interagoes
deletérias com terapéuticas oncologicas especificas. Se nao estiverem disponiveis
terapéuticas complementares na instituicao, devem estar disponiveis contactos
certificados para possibilitar o encaminhamento dos doentes para profissionais
qualificados nas terapéuticas que estao interessados em receber.

+ Alguns métodos tém evidéncia suficiente para justificar a sua utilizagdo [6]:

- Oexerciciofisico (equivalente a3-5horas de caminhada moderada por semana)
melhora a qualidade de vida, a aptidao cardiorrespiratoria e funcional,
quadros ansiosos e depressivos e a fadiga e pode também associar-se a um
beneficio de sobrevivéncia livre de doenca e sobrevivéncia global.

- A acupuntura pode contribuir para a melhoria das nauseas e vomitos, fadiga
e rubor induzidos pela quimioterapia.

- O mindfulness, hipnose e ioga podem contribuir para a melhoria da qualidade
de vida e fadiga e para a reducao da ansiedade, sofrimento psicologico e
alguns efeitos secundarios das terapéuticas oncologicas.

+ Alguns métodos de medicina alternativa nao estao recomendados no cancro
da mama avancado, dado que a evidéncia disponivel ndao demonstra qualquer
beneficio ou mostra mesmo um efeito prejudicial associado aos mesmos. E
o caso de farmacos fora da indicacdo aprovada (como metadona), fitoterapia
(incluindo fitoterapia chinesa), substancias ortomoleculares (selénio, zinco,
etc.), oxigenoterapia e ozonoterapia, enzimas proteoliticas e péptidos timicos,
fitoestrogenios (alimentos de soja, isoflavonas), vitaminas de alta dose (vitamina C,
D, E, carotenoides, etc.), L-carnitina e laetrilo [6].
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RECOMENDAGOES

z PERFIL E CONTEXTO DO DOENTE

Implementar uma abordagem diferenciada para cada doente em funcao de:
* Objetivos do tratamento e preferéncias do doente
* Perfil e contexto do doente, tendo em consideragao:

1. Género
a. Feminino

Grupo pré-menopausa

+ Mulher muito jovem, com <35 anos
* Mulher com 35-50 anos

Grupo p6s-menopausa

» Mulher com 50-65

* Mulher com >65 anos

b. Masculino

2. Contexto socioecondémico - educacgao, emprego, rendimento, geografia, acesso a
cuidados de saide

3. Contexto familiar - existéncia ou nao de filhos e de companheiro

4, Contexto sociocultural e espiritual - nacionalidade/cultura (adequando a
informacdo prestada em conformidade)

5. Tipologia da metastizacao - metastizacao no sistema nervoso central, no osso
ou em outro local que condicione a deambulagao e capacidade de autonomia

(avaliando o seu impacto funcional e na autonomia no doente)

6. Sintomatologia - doente sintomatico vs. assintomatico
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RECOMENDAGOES

COMPETENCIAS DE COMUNICAGAO

E COMUNICAGAO COM O DOENTE

« Instituir a formagao em competéncias basicas e avangadas de comunicagdo numa
fase inicial da carreira de todos os profissionais de sailide envolvidos nos cuidados
ao doente oncoldgico, quer enquanto competéncia de comunicagao (com o doente/
cuidador e entre elementos da equipa multidisciplinar), quer enquanto ferramenta
de gestao de conflitos.

- Centrar a formacgao no conhecimento fidedigno e na gestdao das emogoes do doente
e utilizagdo de empatia, utilizacdo de protocolos de gestdo de mas noticias e
comunicacao em fases avancadas da doenca e fim de vida.

- Disponibilizar formagoes de forma regular, associando créditos curriculares as
mesmas.

+Instituir uma rotina clinica de discussdo de casos de comunicacao dificil em
colaboracao com a equipa de Psico-Oncologia, como forma de treino e preparacao da
equipa multidisciplinar para situagoes semelhantes na pratica clinica.

- Promover sessoes de treino e workshops com especialistas na area da comunicacao
médico-doente.

* Desenvolver e implementar um Guia de Boas Praticas de Comunicacao entre
profissionais de salide e o doente com cancro, disponibilizando-o a todas as
especialidades envolvidas no acompanhamento destes doentes.

» Assegurar que os tempos de consulta de cada especialidade e outras
recomendagdes de boas praticas que sejam promovidas pelas Ordens de
profissionais de saide (Médicos, Enfermeiros, etc.) e/ou Sociedades Cientificas
estdo de acordo com o definido no Regulamento n.2 724/2019 de 17 de setembro
de 2019 [118]. Em situagdes excecionais, de doentes com situagdo clinica
mais complexa (nomeadamente casos de progressdo de doenca), devera ser
programado maior tempo de consulta.

« Definir que temas os profissionais de saiide devem abordar com o doente e de

que forma essa abordagem deve ser feita, de modo a assegurar que a informacao
prestada é coerente, atualizada, precisa e unissona.

n\ JORNADA DO DOENTE COM CANCRO DA MAMA AVANCADO



9

RECOMENDAGOES
@ COMPETENCIAS DE COMUNICAGAO
“ E COMUNICAGCAO COM O DOENTE

« Protocolar que informagdo sensivel deve ser transmitida ao doente pelo médico
responsavel pelo seu plano de cuidados, conforme esta preconizado nas
recomendacoes internacionais.

« Estabelecer um canal de comunicagao prioritario entre o médico e o enfermeiro
oncologista, dado que este é o elemento da equipa multidisciplinar com maior
proximidade ao doente e familiar/cuidador e maior possibilidade de detetar as

suas necessidades.

« Definir uma checklist de parametros de qualidade fisicos, psiquicos, emocionais,
familiares e socioprofissionais a abordar em contexto de consulta.

« Investir em ferramentas digitais que promovam uma comunicagao mais regular e
fluida entre os profissionais de saiide e o doente.
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RECOMENDAGOES

AGILIZAGAO HOSPITALAR EM FUNGAO DO DOENTE

« Instituir procedimentos e solugdes de proximidade com outros hospitais e/
ou unidades de cuidados primarios que facilitem o acesso ao tratamento
farmacologico para doentes com dificuldades relacionadas com mobilidade,
capacidade economica e constrangimentos geograficos e laborais, assegurando
sempre o cumprimento das boas praticas clinicas, de distribuicao e farmacéuticas.

« Ajustar a agenda de consultas do doente de acordo com a previsao de evolucao da
doencga, de modo a garantir tempo de atendimento de qualidade e a participacao
de outras especialidades/valéncias adequadas no caso de situagdes clinicas
mais complexas (para gestdo emocional da progressdo da doenca e mudanca de
terapéutica, gestao de sintomas e/ou toxicidades complexas, entre outros).

» Assegurar a ética de acompanhamento (telefénico e presencial) do doente,
definindo quem é o seu acompanhante formal e ndo transmitindo informacao
confidencial a pessoas que se encontrem junto do mesmo, mas ndao sejam seus
acompanhantes formais (vizinhos, familiares, entre outros).

« Transmitir informagdes de diagnostico/progndstico apenas em contexto de
consulta presencial.

« Avaliar as condicoes e o local onde o doente se encontra e assegurar o seu
consentimento informado antes da partilha de informagao sensivel por via

telefonica.

* Recordar ao doente que a informacao de contactos Uteis se encontra disponivel
no Manual de Acolhimento ao Doente.

n\ JORNADA DO DOENTE COM CANCRO DA MAMA AVANCADO



RECOMENDAGOES

AGILIZAGAO HOSPITALAR EM FUNGAO DO DOENTE

Atendimento telefonico

 Implementar programas de gestio do doente pela Enfermagem (do inglés
‘Nurse Navigation’) que sejam responsaveis, entre outros, pelo atendimento e
seguimento telefonico do doente oncologico.

e Instituir a figura de um assistente administrativo capacitado para realizar o
atendimento telefonico do doente oncologico, fazer o seu encaminhamento e
conciliar a marcacao de consultas, exames e tratamentos de modo a minimizar as
suas deslocagoes ao hospital.

* Protocolar o contacto telefonico do doente para o médico oncologista que esta
de prevencao, que recebera a chamada apos a triagem do assunto do contacto.
Protocolar o atendimento telefonico do doente para duas situagdes distintas:
situagdes graves (como acidente vascular cerebral, enfarte agudo do miocardio,
etc.), em que devera ser ativado o 112; e situagdes pouco graves, em que devera
ser ativado o SNS24 ou a consulta aberta do Centro de Saide.

« Assegurar que todos os profissionais envolvidos no contacto telefénico com o
doente fazem a sua correta identificacdo (por exemplo, através do Nimero
de Identificacdo Fiscal [NIF]), garantindo que ndo é transmitida informacao
confidencial a outra pessoa que nao o proprio. Em caso de diivida, pedir ao doente
que recorra presencialmente ao hospital para receber informacgao sensivel (por
exemplo, progressao detetada em exames).
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RECOMENDAGOES

:i OTIMIZAGAO DOS SISTEMAS DE INFORMAGAO

« Implementar no centro hospitalar um sistema informatico Gnico que integre toda
a informacao clinica do doente e agilize a comunicacgdo entre hospitais e centros
de saide.

- A informagdo inserida no sistema pelo médico oncologista e outros profissionais de
salide hospitalares deve ficar também acessivel ao médico de familia, permitindo uma
articulagdo em rede dos varios profissionais de salide que acompanham o doente.

» Quando relevante, entregar ao doente no final da consulta um resumo da mesma
elaborado automaticamente pelo sistema informatico.

« Automatizar o mais possivel a insercdo de informacao relativa a agendamentos
de analises e exames do doente no sistema informatico do médico durante a
consulta, libertando o médico para dedicar mais atencao ao doente.

*Investir em ferramentas digitais de apoio ao seguimento do doente,
nomeadamente para:

- gestdo de efeitos adversos
- avaliagbes de base periddicas (pressdo arterial, pulsagdo, nutrigdo, dor, distress/
sofrimento psicoldgico, sono)

- marcagao de consultas e exames

* Assegurar via(s) de comunicacdo alternativa(s) para doentes que ndo tém
possibilidade ou facilidade de acesso tecnologico (como o acesso telefonico
através da Linha Saidde 24; disponibilizacao de outros canais de comunicagao
[por exemplo, aplicagoes de cada hospitall; articulacdo com apoios locais
[bombeiros, Junta de Freguesia, associacdes de apoio social]).

« Simplificar e atualizar regularmente os sistemas informaticos e digitais para

minimizar o tempo a eles alocado pelos profissionais de saiide e aumentar o
tempo de qualidade com o doente.
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RECOMENDAGOES

228 EQUIPA CENTRADA NO DOENTE E CUIDADOR PRINCIPAL

« Estabelecer uma equipa multidisciplinar core que esteja presente e disponivel no
hospital e faca o acompanhamento do doente durante todo o seu percurso
hospitalar.

e Incluir na equipa multidisciplinar as especialidades clinicas envolvidas no
processo de decisdo terapéutica (Oncologia Médica, Imagiologia/Medicina Nuclear,
Radioterapia, Cirurgia, Imagiologia, Anatomia Patologica) e as especialidades aliadas
que participam no acompanhamento destes doentes (Psico-Oncologia/Psiquiatria
de Ligagao, Servico Social, Nutricdo e Fisiatria).

«Incluir nas reunides multidisciplinares outras especialidades (como Nefrologia,
Cardiologia, Nutrigdo, Farmacia, Endocrinologia, Medicina Interna, Fisiatria) sempre
que necessario em funcao das necessidades do doente.

- Integrar os Cuidados Paliativos precocemente, como suporte a manutencao da
qualidade de vida do doente.

- Investir no nimero de profissionais de sailide e técnicos chave alocados ao Servigo
de Oncologia, nomeadamente das areas da Psico-Oncologia, Cuidados Paliativos,
Nutricdo e Assisténcia Social.

- Efetuar uma avaliagao regular e protocolada das necessidades do doente utilizando
ferramentas de triagem de problemas fisicos, emocionais, sociofamiliares, entre outros.

+ Realizar a avaliacao inicial o mais precocemente possivel, para identificar situagoes
de risco e intervir e encaminhar atempadamente.

<0 Termoémetro de Distress &€ um exemplo de uma ferramenta que permite a triagem
das necessidades do doente e subsequente referenciacao para as especialidades
competentes. Esta ferramenta pode ser aplicada pela equipa de Enfermagem.

- Reforgar a realizagdo de uma consulta de Psico-Oncologia (com ou sem a presenca
simultanea do familiar/cuidador) para casos em que é identificada essa necessidade
e mediante o consentimento do doente.

- Efetuar uma avaliagao geriatrica compreensiva para definir o perfil de fragilidade do
doente oncolodgico idoso segundo as recomendacoes da Sociedade Internacional de
Oncogeriatria (SIOG) e conduzida por um profissional de salde proximo do doente
(por exemplo, o enfermeiro especialista).
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RECOMENDAGOES

228 EQUIPA CENTRADA NO DOENTE E CUIDADOR PRINCIPAL

» Adequar o niimero de profissionais de sailide e técnicos em cada uma das areas
com intervengdo na gestdo e tratamento de doentes com cancro da mama
(Psico-Oncologia, Cuidados Paliativos, Psiquiatria Oncologica, Nutricdo, Servigo
Social e Fisioterapia/Fisiatria) as necessidades dos doentes.

« Incluir a Medicina Interna, entre outras especialidades, na equipa multidisciplinar
para apoio na abordagem ao doente com miiltiplas comorbilidades.

« Instituir a avaliacao do risco metabadlico e cardiovascular antes do inicio do tratamento
oncologico, envolvendo as especialidades de Medicina Geral e Familiar/Medicina
Interna/Endocrinologia/outras que fagam sentido para além da Oncologia Médica.

« Privilegiar a consulta presencial, reservando a consulta a distancia para casos menos
complexos em que ja esteja estabelecido um vinculo de confianga entre o médico e o
doente e para casos em que as circunstancias do doente o justifiquem.

- Institucionalizar a flexibilizacgdo da modalidade de consulta, permitindo optar pela
modalidade presencial/telefonica/video-consulta consoante as circunstancias fisicas e
funcionais, socioecondmicas, geograficas, financeiras, sociais ou psicologicas do doente.

- Investir em ferramentas digitais que promovam uma comunicagdao mais regular e
fluida entre o doente e familiar/cuidador e a equipa de saide

- Identificar o familiar/cuidador principal/pessoa significativa do doente e validar o
seu importante papel enquanto elemento-chave na comunicagdo sobre questdes
relativas ao mesmo e na atualizagdo regular dos seus dados clinicos, de acordo com a
vontade e circunstancias do doente.

- Disponibilizar atendimento telefonico 24 horas por dia para o doente oncologico.

«Envolver a farmacia hospitalar na avaliagdo da resposta terapéutica,
nomeadamente na identificacdo e gestao de efeitos adversos e de interagoes
medicamentosas, no caso de doentes polimedicados.

+ Implementar consultas para avaliagao da adesao a terapéutica, com fornecimento de
brochuras e materiais informativos sobre a medicagao.

- Definir uma equipa de farmacéuticos que integre a equipa multidisciplinar e colabore
na gestao de efeitos adversos.
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RECOMENDAGOES

O ENFERMEIRO GESTOR DO DOENTE

N

» Implementar programas de gestdo do doente pela Enfermagem em que o
Enfermeiro Gestor de Caso assume a figura de profissional de saiide responsavel
por receber o doente na sua primeira consulta hospitalar, agiliza todos os
procedimentos administrativos e burocraticos associados ao seu percurso nos
servicos hospitalares dai em diante e orienta o doente em todos os aspetos
necessarios da gestdo da sua doenca.

+ Pelo seu papel ativo em varios aspetos e momentos da jornada do doente, o
enfermeiro oncologista pode assumir o papel de Enfermeiro Gestor do Doente, num
papel equiparavel ao de Nurse Navigator ja previsto em varios contextos de salde
[120-124].

- Conferir ao Enfermeiro Gestor do Doente autonomia para referenciar o doente
para as especialidades que possam suprir as suas necessidades.

« Atribuir as seguintes competéncias ao Enfermeiro Gestor do Doente:

« Articular as consultas das diferentes especialidades médicas e nao médicas para que
a sua calendarizagao minimize o nimero de deslocacoes do doente ao hospital;

- Informar o doente sobre a Diretiva Antecipada de Vontade (DAV) enquanto ferramenta
de declaracao antecipada dos cuidados que deseja ou nao receber em situacao
de incapacidade de expressar a vontade pessoal de forma autonoma, ou seja, em
situagdo de quase morte ou incapacidade fisica ou mental;

- Informar o doente sobre o direito a uma segunda opinido médica;

« Informar e estimular o doente para o papel ativo que deve ter na gestao da sua
doenca.
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RECOMENDAGOES

‘X‘ ENFERMEIRO ESPECIALISTA VERSUS ENFERMEIRO
COM EXPERIENCIA EM ONCOLOGIA

As equipas de Enfermagem que prestam cuidados ao doente com cancro de
mama avan¢ado e familiares/cuidadores devem ser compostas por enfermeiros
especialistas (de diferentes especialidades) e enfermeiros. A area da Oncologia,
bem como as suas diferentes abordagens terapéuticas, sao uma competéncia
exigida para o exercicio profissional. Em contexto de atuagdo multiprofissional,
estes sao responsaveis por assegurar o processo de cuidados integral, preventivo e
oportuno ao longo do percurso terapéutico. Esta pratica profissional é sustentada
por evidéncia cientifica.

« Instituir a avaliacdo de competéncias em Oncologia como critério de selegao de
enfermeiros para a equipa de cuidados ao doente com cancro da mama.

- Elaborar programas de integracao e formacao de novos elementos na equipa
multidisciplinar e programas de formacao para essa integracao, assegurando que
os dominios das competéncias da Enfermagem Oncologica definidos pela Ordem
dos Enfermeiros sao respeitados.

« Instituir sessoes de formacao regulares (no minimo, bienais) para atualiza¢io de
conteddos cientificos e em técnicas de comunicagao.

« Promover sessbes de formacdo regulares entre profissionais de saide (por

exemplo, de enfermeiros paliativos para enfermeiros oncologistas), para
assegurar a continuidade de cuidados.
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RECOMENDAGOES

-y,
x APOIO PSICO-ONCOLOGICO

- Disponibilizar ao doente e familiar/cuidador acesso a consulta de Psico-Oncologia
desde o primeiro momento em que o doente comeca a ser seguido no hospital,
com o objetivo de facilitar a adaptac¢do a doenca.

« Integrar o psico-oncologista na equipa multidisciplinar de apoio ao doente com
cancro da mama avangado.
- Nasuaauséncia,fazeraarticulagdo emrede com osrecursos disponiveis nacomunidade
capazes de prestar da melhor forma esse apoio psicoldgico especializado (Centros de
Salde, Liga Portuguesa Contra o Cancro [LPCC], Associagdes de Doentes, etc.).

« Divulgar e desmistificar o ambito da Psico-Oncologia e as fungoes desses especialistas
na equipa multidisciplinar, incorporando informacao relativa a esta disciplina no
Manual de Acolhimento ao Doente e/ou em folhetos/brochuras dirigidas ao doente.

* Disponibilizar o acesso a apoio de Psico-Oncologia através da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI).

- Oferecer apoio psicologico e/ou psiquiatrico aos profissionais de saiide que lidam
diariamente com doentes oncoldgicos (médicos oncologistas, enfermeiros e
profissionais dos Cuidados Paliativos), como forma de prevenir e reduzir o burnout.

- Fornecer esse apoio através de consultas regulares com profissionais especializados
disponibilizadas pelo Servigo de Saiilde Ocupacional.

* Assegurar o cumprimento do Estatuto do Cuidador Informal como forma de
salvaguardar os seus direitos e interesses e fornecer-lhes apoio enquanto prestadores
de assisténcia a pessoas atingidas por algum grau de incapacidade.

- O Estatuto do Cuidador Informal, aprovado pela Lei n.2100/2019, de 6 de setembro, € um
conjunto de normas que regula os direitos e deveres do cuidador e da pessoa cuidada
e estabelece as respetivas medidas de apoio. O Decreto Regulamentar n2 1/2022, de
10 de janeiro, estabelece os termos e as condi¢oes do reconhecimento do estatuto
do cuidador informal, bem como as medidas de apoio aos cuidadores informais, que
podem ser consultadas no Guia Pratico - Estatuto do Cuidador Informal Principal e
Cuidador Informal ndo Principal (8004 - v1.08) do Instituto da Seguranca Social, I.P. [125].
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RECOMENDAGOES

GESTAO EMOCIONAL DO DOENTE, CUIDADOR
PRINCIPAL E EQUIPA MULTIDISCIPLINAR

 Implementar ou recorrer de forma regular a ferramentas que nos permitam
avaliar a necessidade de apoio emocional de todos os intervenientes no processo
(doentes, familiares/cuidadores). Como exemplo de uma ferramenta, implementar
e utilizar de forma regular o Termometro de Distress.

- Diversificar a tipologia de consulta, otimizando a alocacao de tempo e/ou
competéncias técnicas as necessidades do doente em cada momento da sua jornada.

* Fazer uma avaliagao regular do sofrimento psicologico e das necessidades
psicossociais do doente e fornecer-lhe apoio psicolégico especializado na
instituicdo onde é tratado.

« Adaptar o apoio fornecido ao doente na gestao emocional da sua doenca ao seu
perfil demografico (idade, situagao profissional), familiar, socioecondmico e cultural.

- Sensibilizar o doente para o papel ativo que deve ter na promoc¢ao da sua
qualidade de vida e bem-estar e no controlo da sua doenca.

* Facultar ao doente na primeira consulta hospitalar o Manual de Acolhimento ao Doente
ou um folheto/brochura com contactos e conselhos relevantes para a sua jornada.

« Alocar ao doente um profissional de saide (por exemplo, um Enfermeiro Gestor do
Doente) e/ou equipa multidisciplinar de referéncia que o acompanhe e apoie ao
longo da sua jornada (a nivel emocional, logistico, de clarificacdo de dividas, etc.)

« Sensibilizar o doente para a importancia de ter apoio e acompanhamento futuro
por parte de um familiar/cuidador.

- Solicitar ao doente a nomeagao de um familiar/cuidador de referéncia que fique
registado no seu processo e garanta o seu acompanhamento e a comunicagao com os
profissionais de saide no futuro.

* Disponibilizar ao familiar/cuidador os mesmos procedimentos de apoio
psicologico que sdo oferecidos ao doente.

« Disponibilizar ao familiar/cuidador acompanhamento e apoio no processo de luto.
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:O APOIO SOCIAL/COMUNITARIO E FAMILIAR

* Esclarecer o doente sobre os seus direitos aquando da consulta de Assisténcia
Social ou através de campanhas, das Associagoes de Doentes ou dos profissionais
de saide.

- Disponibilizar formacao aos profissionais de saiide sobre os direitos dos doentes.

« Integrar o assistente social nas equipas hospitalares e/ou comunitarias para
ajudar a agilizar os processos do doente.

« Alocar um assistente social ao Servico de Oncologia.

* Promover a articulagao entre os assistentes sociais hospitalares e os assistentes
sociais comunitarios.

« Definir o familiar/cuidador principal do doente na etapa inicial da sua jornada e
envolvé-lo desde o inicio e ao longo de toda a sua trajetoria.

« Instituir a realizagdo de pontos de situagdo periodicos com o familiar/cuidador
sobre o doente e a doenca.

+ Disponibilizar ao familiar/cuidador procedimentos educativos em conformidade.

- Capacitar e educar o familiar/cuidador para contribuir para a qualidade de vida e
segurancga do doente, habilitando-o para ser capaz de:

« Fazer uma gestao eficaz da dor e fadiga
- Promover uma nutricao e higienizagcao adequadas

- Identificar e minimizar o risco de infe¢oes e outras complicagoes associadas a doenga,
as comorbilidades do doente e ao tratamento (particularmente em contexto de maior
dependéncia de cuidados de terceiros)

- Promover iniciativas de formacdo e suporte ao cuidador (exemplo: projeto Cuidar
de Quem Cuida, de capacitacdao de instituicdes locais para a intervencao junto de
cuidadores informais [https:/ /cuidardequemcuida.com/])

JORNADA DO DOENTE COM CANCRO DA MAMA AVANCADO ( ﬁ



RECOMENDAGOES
1d_”*‘0r CUIDADOS DE SUPORTE E TERAPEUTICAS COMPLEMENTARES

- Sensibilizar os centros/unidades/departamentos de cancrodamama parainformar
o doente e/ou o seu familiar/cuidador sobre terapéuticas complementares e
integrativas.

«Educar os profissionais de saiide sobre a definicdio de terapéuticas
complementares, seus potenciais beneficios e riscos, e quais estao recomendadas
e desaconselhadas no cancro da mama avancado.

- Sensibilizar os médicos para solicitar de forma proativa aos doentes informagao
sobre a utilizacao de terapéuticas complementares.

- Analisar a possivel ocorréncia de interagdes deletérias entre as terapéuticas
complementares e as terapéuticas oncoldgicas que o doente esta a receber (ou
alternativamente remeter essa analise para a consulta farmacéutica de reconciliagdo
terapéutica).

*Quando possivel, recomendar aos doentes a pratica de exercicio fisico
moderado (equivalente a 3-5 horas de caminhada moderada por semana),
pois esta associada a uma melhoria da aptiddao cardiorrespiratoria e
funcional, de quadros ansiosos e depressivos e da fadiga.
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RECOMENDAGOES

@ APOIO SOCIAL/COMUNITARIO E FAMILIAR

>

* Esclarecer o doente sobre os seus direitos aquando da consulta de Assisténcia
Social ou através de campanhas, das Associagoes de Doentes ou dos profissionais
de saide.

« Disponibilizar formagao aos profissionais de saiide sobre os direitos dos doentes.

« Integrar o assistente social nas equipas hospitalares e/ou comunitarias para
ajudar a agilizar os processos do doente.

« Alocar um assistente social ao Servi¢o de Oncologia.

* Promover a articulagao entre os assistentes sociais hospitalares e os assistentes
sociais comunitarios.

« Definir o familiar/cuidador principal do doente na etapa inicial da sua jornada e
envolvé-lo desde o inicio e ao longo de toda a sua trajetoria.

« Instituir a realizagdo de pontos de situagdo periodicos com o familiar/cuidador
sobre o doente e a doenca.

+ Disponibilizar ao familiar/cuidador procedimentos educativos em conformidade.

- Capacitar e educar o familiar/cuidador para contribuir para a qualidade de vida e
seguranca do doente, habilitando-o para ser capaz de:

- Fazer uma gestao eficaz da dor e fadiga

- Promover uma nutricao e higienizagao adequadas

- Identificar e minimizar o risco de infegdes e outras complicagdes associadas a doenga,
as comorbilidades do doente e ao tratamento (particularmente em contexto de maior
dependéncia de cuidados de terceiros)

- Promover iniciativas de formacgdo e suporte ao cuidador (exemplo: projeto Cuidar
de Quem Cuida, de capacitagdo de instituicdes locais para a intervencgao junto de
cuidadores informais [https:/ /cuidardequemcuida.com/])
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llll CUIDADOS PALIATIVOS

Cuidados paliativos, de acordo com a Lei de Bases de Cuidados Paliativos sao “cuidados
ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, em
internamento ou no domicilio, a doentes em situacao em sofrimento decorrente de
doenca incuravel ou grave, em fase avangada e progressiva, assim como as suas familias,
com o principal objetivo de promover o seu bem -estar e a sua qualidade de vida, através
da prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual, com base na
identificacao precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas
também psicossociais e espirituais.

0 atual modelo de cuidados paliativos, cooperativo e integrado, resulta de um processo
evolutivo clinico, tecnologico, humanistico e social no qual o acompanhamento e suporte
da pessoa-doente com doengas incuraveis, progressivas e limitadoras da vida é feito de
pela acdo conjunta do tratamento dirigido a doenca definidora de progndstico e pelos
dominios de intervencdo dos cuidados paliativos (controlo sintomatico, comunicacao,
etc.). Ainvestigacdo demonstra que a inclusdo precoce de cuidados de suporte e cuidados
paliativos na jornada do doente, nomeadamente doentes com cancro metastatico,
melhora os seus resultados clinicos, por oposicao a pratica convencional de prestagao
de cuidados paliativos apenas em situagdes de fim de vida [126-128].

A avaliacao do doente deve ser sistematizada e organizada e envolver os diferentes
profissionais de salide que atuam em contexto hospitalar e comunitario (médicos,
enfermeiros, nutricionistas, psicologos, assistentes sociais, fisioterapeutas, assistentes
espirituais, etc.) em funcdo das necessidades do doente e da complexidade da doenca.
Nas Gltimas décadas, tem-se assistido a um aumento dos tratamentos antineoplasicos
em fim de vida, sem que isso se associe diretamente a uma maior qualidade de
cuidados, a um aumento da satisfacdo por parte dos doentes e familiares/cuidadores
ou a uma diminuicdo da mortalidade. Na perspetiva do doente, o controlo sintomatico,
conforto, respeito pela dignidade e privacidade e a oportunidade de estar com pessoas
significativas sao aspetos importantes, a par do desejo de evitar cuidados demasiado
agressivos ou intensivos. A suspensao atempada dos tratamentos antineoplasicos e
a referenciagao para Cuidados Paliativos contribuem para preparar o doente e seus
familiares/cuidadores para o processo de fim de vida.
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De acordo com a Organizagdo Mundial de Saide (OMS), os sistemas de saide sdo
responsaveis pela integracdao dos Cuidados Paliativos no continuo de cuidados
disponibilizados a pessoas com doencas cronicas e potencialmente fatais e devem
ser integrados o mais precocemente possivel no curso da doenga, pois isso associa-
se a uma melhoria da qualidade de vida dos doentes e familiares/cuidadores e a uma
reducdo das hospitalizacdes e (sobre)utilizagdo dos servicos de saide [129]. Além de
promover o controlo sintomatico e nalguns casos um aumento de sobrevivéncia, dado
que a agressividade dos cuidados em fim de vida pode associar-se a um aumento de
mortalidade, a integracao precoce dos Cuidados Paliativos na jornada do doente nao se
associou a eventos adversos nos ensaios clinicos.

Os Cuidados Paliativos especializados sao uma das componentes do Servico Nacional
Salde (SNS), integrando-se nos Cuidados de Sadde Primarios (CSP), nos Cuidados de
Salde Hospitalares (CSH) e nos Cuidados Continuados Integrados (CCI) [130].

De acordo com Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos, estao validadas e
disponiveis em Portugal seis escalas de necessidades paliativas [131]:

JORNADA DO DOENTE COM CANCRO DA MAMA AVANCADO




ESCALAS DE NECESSIDADES PALIATIVAS

VERSAO ORIGINAL

VERSAO PORTUGUESA

OBJETIVO

IDC-Pal:
instrumento
diagnostico de
complexidade em

Martin-Roselldé ML, Ferna ndez-Lo

pez A, Sanz-Amores R, G6 mez-Garci

a R, Vidal-Espan a F, Cia-Ramos R. IDC-Pal
(Instrumento Diagno stico de la Complejidad
en Cuidados Paliativos) © Consejeria de

Avaliar a
complexidade
em doentes com
necessidades

Observatorio Portugués
dos Cuidados Paliativos
(OPCP), Rosario Alonso
PDF do instrumento disponivel

cuidados paliativos paliativas no Diretério: https://ics.lisboa.
Igualdad, Salud y Politicas sociales. Fundacio
ucp.pt/asset/5496/file . .
n Cudeca. Disponivel em: http://www.
juntadeandalucia.es/salud/IDCPal
Simple Screening Rastrear Paul A. Glare, Kimberly Chow. Validation of a

Tool for Identifying necessidades em Simple Screening Tool for Identifying Unmet

Unmet Palliative cuidados paliativos Palliative Care Needs in Patients With Cancer.

Care Needs e permitir a J Oncol Pract. 2011 Nov;7(6):366-70
referenciagdo

NECPAL Identificar OPCP GOmez-Batiste X, Martinez-Mufioz M, Blay

CCOMS-I1C0© pessoas com C, Amblas J, Vila L, Costa X. Identificacion
doenga cronica Em validagao: de personas com enfermedades cronicas
avancada com observatorio.cp.ics@ucp.pt avanzadas y necesidad de atencion paliativa
necessidades en servicios sanitarios y sociales: elaboracion

. . H - ©
paliativas dgl instrumento NECPAL CCOMS-ICO®©. Med
Clin 2013 Mar 16;140(6):241-5

Support Needs Identificar areas ~ OPCP Gail Ewing, Morag Farquhar, Carole Gardener

Approach for com necessidade

Patients de suporte em Em validacdo: https:/ /thesnap.org.uk

(SNAP) pessoas com observatorio.cp.ics@ucp.pt

doenca progressiva

Gomez-Batiste X, Martinez-Mufoz M, Blay C,
Amblas J, Vila L, Costa X et al. Utility of the
NECPAL CCOMS-ICO(C) tool and the Surprise

Identificar
pacientes com
necessidades

Pergunta Surpresa Paulo Faria de Sousa,
Miguel Juliao

Faria de Sousa P, Julido M. Translation

Paliativas and Validation of the Portuguese Question as screening tools for early palliative
Version of the Surprise Question. ©3re and to predict mortality in patients with
J Palliat Med 2017 Jul;20(7):701 advanced chronic conditions: A cohort study.
Palliat Med 2017 Sep;31(8):754-763
Escala de Rastreio  Rastrear Maria Paula Pamplona Emanuel LL, Alpert HR, Emanuel EE. Concise
de Necessidades necessidades Pamplona MPT. Tradugio e Screening Questions for Clinical Assessments
em Cuidados em cuidados validagdo de uma escala de of Terminal Care: The Needs Near the End-of-
Paliativos (NEST) Paliativos rastreio de necessidades em Life Care Screening Tool. J Palliat Med 2001

cuidados paliativos em doentes ~ Winter;4(4):465-74
ventilados no domicilio cuidados
[dissertagdo]. Lisboa: Faculdade

de Medicina de Lisboa; 2012

Conteldo adaptado do Diretorio de Escalas Validadas de Necessidades Paliativas do Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos.
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De acordo com a fase da trajetoria da doenga e a sua complexidade (clinica, familiar

ou outra), a pessoa-doente pode transitar entre quatro cenarios:

CONSTITUICAO DA REDE NACIONAL DE CUIDADOS
CONTINUADOS INTEGRADOS (RNCCI)

UNIDADES DE
INTERNAMENTO

(Convalescencga, Média

Duragédo e Reabilitagdo,
Longa Duragao e
Cuidados Paliativos)

EQUIPA
HOSPITALAR
(Equipa Intra-hospitalar
de Suporte em Cuidados
Paliativos e Unidades de
Cuidados Paliativos)

UNIDADES DE
AMBULATORIO

(Centros de Dia e
Estruturas Residenciais
para Idosos [ERPI])

EQUIPAS
DOMICILIARIAS

(Equipa de Cuidados
Continuados Integrados
e Equipas Comunitarias
de Suporte em Cuidados

Paliativos)
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Em 2006, foi criada em Portugal pelo Decreto-Lei n2 101/2006 a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI), na dependéncia exclusiva da Saide ou desta com a Seguranca
Social. Integram a RNCCI unidades de internamento (Unidade de Convalescenca [UC], Unidade de
Média Duragao e Reabilitagdo [UMDR] e Unidade de Longa Duragdo e Manutengao [ULDM]) e equipas
de cuidados domiciliarios (Equipas de Cuidados Continuados Integrados [ECCI]) [132]. Em 2012, foi
implementada a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), e nela integradas as Unidades de
Cuidados Paliativos (UCP) com internamento e as Equipas Intra-hospitalares e /ou Domiciliarias
de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP/ECSCP) [133], anteriormente incluidas na RNCCI.

As equipas locais de Cuidados Paliativos desempenham, assim, as suas fun¢oes em diversos
contextos, quer hospitalares, através das EIHSCP e UCP com internamento, quer comunitario,
através das ECSCP. As ECSCP atuam ao nivel da residéncia do doente, podendo desempenhar
fungdes no domicilio, em Estruturas Residenciais para Idosos (ERPI) ou nas unidades da RNCCl e,
para além da prestacao direta de cuidados, prestam também assessoria a outras equipas e dao
formagao na area. As ECSCP respeitam a mesma constituicao das EIHSCP, integrando médicos,
enfermeiros, assistente social e psicologo, podendo incluir outros profissionais sempre que
necessario (nutricionistas, fisioterapeutas/fisiatras, entre outros). Algumas UCP de base
hospitalar integram ainda Equipas Domiciliarias de Suporte em Cuidados Paliativos (EDSCP),
através das quais prestam cuidados domiciliarios a doentes seguidos nas suas unidades.

Os lugares de cuidar, de viver e mesmo morrer depende de varios aspetos - da vontade
da pessoa-doente, do nivel de sofrimento identificado, bem como da presenga de familia
ou cuidadores. O quadro seguinte orienta, de acordo com a respostas a estas questoes
tendo também em conta as orientagoes da Lei de Bases de Cuidados Paliativos e o Plano
Estratégico de Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP):

QUAL O CENARIO? EXISTE APOIO DA FAMILIA? QUAL O LUGAR DE CUIDAR?
Sofrimento intenso Sim,
nao controlavel no Independentemente UCP/EIHSCP
ambiente domiciliario do apoio existente
Sofrimento leve a moderado, Nio RNCCI

mas controlavel no domicilio

Sofrimento leve a moderado, sim Domicilio com recurso a equipas
mas controlavel no domicilio (ECSCP/ECCI/EDSCP)

ECCI, Equipa de Cuidados Continuados Integrados; ECSCP, Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos; EIHSCP, Equipa
Intrahospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos; RNCCI, Rede Nacional de Cuidados Continuados; UCP, Unidade de Cuidados
Paliativos; EDSCP, Equipa Domiciliaria de Suporte em Cuidados Paliativos
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As equipas de cuidados paliativos, seja a nivel hospitalar, comunitario ou da RNCCI,
tém um papel importante em paralelo com a familia/pessoas significativas e cuidadores
(formais ou informais). Contudo, ndo & possivel descurar o papel das comunidades que
acolhem estas pessoas.

O movimento ‘Comunidades Compassivas’ esta a dar os primeiros passos em Portugal
(https:/ /www.portugalcompassivo.pt/quem-somos.html). Teve inicio em 2019 e tem
atualmente em curso o projeto ‘Cidades Compassivas’, que procura contribuir para que
as cidades se tornem mais compassivas. Este projeto tem como objetivos especificos:

- Difundir a compaixao no centro das relagoes humanas e das comunidades,
com foco nas pessoas em situagao de fragilidade relacionada com a doenga
e/ouisolamento social, promovendo a ética do cuidar como um compromisso
fundamental da sociedade.

- Sensibilizar e capacitar para o cuidar e para a naturalidade e normalidade
da morte e do luto.

+ Criar uma rede de colaboragao para pessoas com doenca grave e/ou
incapacitante em fim de vida e para os seus cuidadores.

A comunicagao, a empatia e a compaixao sao fatores importantes que alicercam toda
a abordagem dirigida, ndo s6 ao doente, como aos seus familiares/cuidadores/pessoas
significativas, em qualquer fase dos cuidados que lhe sao prestados. Ambas devem ser
cimentadas em conferéncias familiares, que podem ser ativadas sempre que houver
necessidade de partilha de informacao relevante em qualquer fase da jornada do doente.

JORNADA DO DOENTE COM CANCRO DA MAMA AVANGCADO ( ﬁ



RECOMENDAGOES

. INTEGRAGCAO DOS CUIDADOS
PALIATIVOS NA JORNADA DO DOENTE

Ainda que em 2023 existam algumas fragilidades, a integracao precoce dos
Cuidados Paliativos tem varias vantagens para a pessoa-doente, familia e
cuidadores bem como para as diferentes equipas garantindo a elaboragao de um
Plano Individual e Integrado de Cuidados (PIIC) que sera dindmico, centrado na
pessoa-doente e nas suas necessidades e vontades. Esta intervencao permite:

- Educar os profissionais de saiide sobre a definicao e o ambito de intervencao dos
Cuidados Paliativos, para que sejam transmitidos a comunidade de forma unissona.

« Educar o doente e familiar/cuidador sobre a definicao e o ambito de intervencao
dos Cuidados Paliativos.

+ Nao evitar o termo ‘paliativo’, mas sim explica-lo como estando associado a uma melhoria
da qualidade de vida e do controlo sintomatico e a ganhos fisicos e psicologicos.

*Incluir essa informagao no Manual de Acolhimento ao Doente, juntamente com a
identificagdo e funcdao dos varios membros da equipa interdisciplinar de Cuidados
Paliativos.

- Determinar o acesso aos Cuidados Paliativos em funcdo das necessidades da pessoa
e familiar/cuidador e nao apenas do prognostico, conforme preconizado no Plano
Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2021-2022 [134].

- Incentivar a presenca do familiar/cuidador/pessoa significativa na primeira
consulta do doente com a equipa de Cuidados Paliativos.

- Fazer a referenciagao para os Cuidados Paliativos o mais precocemente possivel,
como forma de melhorar a qualidade de vida do doente e familiar/cuidador e
reduzir as hospitalizagdes e (sobre)utilizacdo dos servigos de saide.

- Otimizar a referenciagao para os Cuidados Paliativos. Isso pode ser alcangado
através de medidas como:

- dar autonomia a outros profissionais de saide para encaminhar os doentes para os
Cuidados Paliativos;

- mobilizar a equipa de Enfermagem para fazer a referenciagdo de doentes para os
Cuidados Paliativos, como ja fazem para o apoio social e psicologico;

- incorporar nos Cuidados de Salide Primarios uma ferramenta que permita a sinalizacao
automatica de doentes elegiveis para Cuidados Paliativos.
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RECOMENDAGOES

. INTEGRAGAO DOS CUIDADOS
PALIATIVOS NA JORNADA DO DOENTE

« Adequar o tempo de referenciagdo para as equipas de Cuidados Paliativos da
area de residéncia em fun¢ao das necessidades do doente e da complexidade
da doenca.

« Protocolar um intervalo de tempo de referenciacao para as equipas de Cuidados
Paliativos da area de residéncia de 24-48 horas.

« Uniformizar a atuagao dos Cuidados Paliativos a nivel nacional.

* Protocolar uma rede de suporte para doentes oncologicos na area de residéncia
que inclua assisténcia social, apoio psico-oncoldgico, farmacia comunitaria e
Cuidados Paliativos.

» Fomentar o acesso universal a Cuidados Paliativos.

« Promover o contacto direto com a equipa de Cuidados Paliativos para doentes
que se encontravam com a doenga estabilizada e sofrem um agravamento sibito
da mesma.

* Articular colaboragdo com as Associagoes de Unidades de Cuidados na
Comunidade (AUCC).

* Protocolar tempos de atuagao e procedimentos como forma de assegurar um
acesso equitativo de todos os doentes aos Cuidados Paliativos.

* Desenvolver o conceito de Comunidades Compassivas, através do seu projeto
Cidades Compassivas, no qual toda comunidade onde o doente esta inserido
(farmacias comunitarias, empresas de distribuicdo alimentar, vizinhos, etc.) é
envolvida para lhe dar apoio e participar ativamente no processo final da vida.
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RECOMENDAGOES

P(QV\Q EQUIPA DE CUIDADOS PALIATIVOS
==

Sao varios os dominios de intervengao dos Cuidados Paliativos - a comunicagao, a
formacao, o controlo de sintomas, entre outros. Ainda assim para que estes dominios
sejam abordados é essencial trabalho de e em equipa. Para que tal seja possivel, &
necessario:

« Definir um racio de profissionais de saide por niimero de doentes, tanto ao
nivel do hospital, como das equipas domiciliarias e comunitarias.

» Promover por parte das equipas multidisciplinares de Cuidados Paliativos a
escuta ativa, empatia e congruéncia na comunicacao com o doente e familiar/
cuidador.

- Dar formagdo a estas equipas em comunicagdo com o doente e familiar/cuidador
neste contexto especifico.

Incluir na equipa multidisciplinar de Cuidados Paliativos médicos,
enfermeiros, assistentes sociais e psicologos especializados, entre outros
profissionais de salide aliados de areas relevantes para estes doentes (como
nutricionistas, assistentes espirituais/religiosos, etc.)

* Promover a comunicacao entre as EIHSCP, UCP, e ECSCP/EDSCP, de forma a
garantir cuidados integrados entre as valéncias hospitalares e domiciliarias
de Cuidados Paliativos.

* Preparar o doente e familiar/cuidador para a complexidade da doenca e sua

progressao, para as varias fases da jornada do doente e para o fim de vida,
através de uma comunicacao adequada e adaptada.
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RECOMENDAGOES

@ CONFERENCIA FAMILIAR

A conferéncia familiar € uma das ferramentas mais significativas aquando do
suporte e acompanhamento por uma equipa de cuidados paliativos. Sao de fulcral
relevancia as seguintes orientagoes:

« Promover a realizacao de conferéncias familiares com o doente e familiar/cuidador
sempre que for identificada a necessidade de partilha de informacdo significativa
sobre o diagnastico, prognostico e organizagao/transicao de cuidados.

* Assegurar a aceitacdo e concordancia do doente/familiar/cuidador antes da
realizagao de conferéncias familiares.

* Realizar conferéncias familiares em funcdo do perfil e contexto especifico
(nomeadamente familiar) do doente e quando existirem motivos clinicos
que o justifiquem (casos de complexidade da doenca, progressdo da doenca,
proximidade do fim de vida, etc.).

« Considerar a presenca na conferéncia familiar do doente, familiar/cuidador,
promotor da reunido/conferéncia e um ou varios dos seguintes profissionais de
saude: médico oncologista, profissional dos Cuidados Paliativos, psico-oncologista,
enfermeiro, assistente social.

« Ponderar o beneficio da realizacdo de conferéncias familiares numa etapa
precoce da jornada do doente e repetir sempre que pertinente.
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RECOMENDAGOES

@ CONFERENCIA FAMILIAR

« Utilizar uma comunicacao de facil apreensao nas conferéncias familiares, com o
objetivo de educar o doente e familiar/cuidador sobre temas como:

- papel dos Cuidados Paliativos

- como lidar com a doenca

- partilha de emogdes com a equipa médica, pessoas proximas e/ou psico-oncologista
« Associagoes de Doentes disponiveis e como chegar as mesmas

- gestao de emogdes nas varias fases da doenca

+ terapéuticas complementares

+ beneficios do desporto e/ou nutricao “inteligente”

- Realizar a conferéncia familiar num espacgo adequado as necessidades e contexto
do doente e familiar/cuidador e as condicdes e constrangimentos fisicos do
hospital (salas proprias no hospital vs. domicilio do doente).

- Investir na capacitagdo de profissionais de Cuidados Paliativos comunitarios e no

aumento do seu niimero, para uma maior capacidade de resposta e promogao de
conferéncias familiares domiciliarias.
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Il CONCLUSOES

O presente documento de consenso dirigido ao contexto portugués de abordagem ao
cancro da mama avangado pretende fornecer informacgao 0til e sustentada pelo parecer
de especialistas sobre como melhor organizar, gerir e implementar os cuidados de salde,
ajudar a identificar necessidades por colmatar na abordagem dos doentes e a orientar
a alocagao de recursos e contribuir para desenvolver e posteriormente implementar
linhas de acao ao longo do continuo de cuidados que fagam, de facto, a diferenga na
vida com qualidade destes doentes.

Entre as varias linhas de acao propostas, destacam-se alguns pontos principais. Os doentes
com cancro da mama avangado devem ter acesso a acompanhamento por uma equipa
multidisciplinar composta por um grupo nuclear de especialistas, com integracao de outras
especialidades em funcao das necessidades do doente. O tempo alocado ao doente deve
ser aumentado para melhorar os cuidados que lhe sdo prestados e as competéncias de
comunicagao dos profissionais devem ser fomentadas e otimizadas para melhorar a sua
compreensao das necessidades do doente e a prestacao de cuidados nele centrados.
Devem ser adotadas e implementadas novas ferramentas e softwares para aumentar e
melhorar a comunicacao entre os profissionais de salide. A navegagao do doente no sistema
de salde deve ser acompanhada e apoiada por um profissional de saide (por exemplo,
um enfermeiro) dedicado (Enfermeiro Gestor de Caso), que também o ajude a ter acesso
a informagao com qualidade de que necessita e a saber interpreta-la e compreendé-la. A
integracao de Cuidados Paliativos deve ocorrer precocemente na jornada do doente, de
modo a maximizar os beneficios no controlo sintomatico e na sua qualidade de vida. Nao
menos importante, deve haver a integracao dos cuidados de saiide primarios e comunitarios
nos cuidados do doente e a sua melhor articulagao com os cuidados hospitalares.

S6 mediante esta abordagem integrada e abrangente ao cancro da mama avangado sera
possivel sera possivel assegurar o suporte efetivo e integral a pessoa com cancro da
mama, familia e/ou cuidadores e assim melhorar a qualidade dos cuidados prestados.
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