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“Remission, though, is a trickier enterprise than is treatment. At
the end of treatment, the side effects of chemotherapy drugs
slowly fade away. [...] Energy surges through your body. Even

In

though you feel “hormal”, you still think about cancer every day
— if only for a little while. [...] How to confront a life that cancer
has complicated and perhaps shortened? ”

(Stoller, 2004, p.190)



A todos os gque conseguiram aturar 0 meu mau humor,
as birras e momentos de desespero um muito obrigado.

Sem a vossa ajuda teria sido impossivel.



Abreviaturas, Acronimos e Siglas

aHCT — Allogeneic Hematopoietic Cell Transplant

ASCO - American Society of Clinical Oncology

CDC - Centers for Disease Control and Prevention

CEDACE - Centro Nacional de Dadores de Células de Medula Ossea, Estaminais
ou de Sangue do Cordéao

CEER - Consulta de Enfermagem de Endocrinologia de Reabilitacdo

CER - Consulta de Endocrinologia de Reabilitagéo

cf. - confira

CIBMTR — Center of International Blood & Marrow Transplant Research

CMECM - Curso de Mestrado em Enfermagem em Médico-Cirargica

CPH - Células percursoras da hematopoiese

CPPH — Células periféricas percursoras da hematopoiese

CVC - Catéter venoso central

DECH — Doenca do enxerto contra o hospedeiro

DGS - Dire¢do Geral de Saude

EBMT — European Society of Blood and Marrow Transplantation

EE — Enfermeiro Especialista

EONS — European Oncology Nursing Society

EPSCP - Enfermagem em Pessoa em Situacdo Cronica e Paliativa

HC — Hormona de Crescimento

HD — Hospital de dia

NCCN — National Comprehensive Cancer Network®

NIH — National Institutes of Health

OE — Ordem dos Enfermeiros

OECI — Organization of European Cancer Institutes

OMS - Organizacdo Mundial de Saude

QT — Quimioterapia

QV — Qualidade de vida

RL — Revisao da literatura

RT — Radioterapia

TAPH — Transplante alogénico de progenitores hematopoiéticos

TPH — Transplante de progenitores hematopoiéticos



Resumo

A sobrevivéncia da doenca oncologica é uma area de conhecimento em
expansdo, embora hajam ainda algumas lacunas no que diz respeito ao
entendimento sobre os problemas dos sobreviventes, linhas orientadoras e planos
estratégicos para esse periodo.

Os enfermeiros, pela sua proximidade com os sobreviventes de doenca
oncoldgica, encontram-se numa posi¢ao privilegiada para criar, implementar e
validar medidas de apoio ao sobrevivente, em colaboracdo com a restante equipa
multidisciplinar.

Com este trabalho pretende-se mostrar o percurso desenvolvido na aquisicao
de competéncias comuns do Enfermeiro Especialista e especificas do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem em Pessoa em Situacdo Crénica e Paliativa,
enquadradas na area de Oncologia. Pretende-se também mostrar a evolucdo para
enfermeira com competéncia iniciada avangcada, no acompanhamento aos
sobreviventes a transplante alogénico de progenitores hematopoiéticos (TAPH).

O desenvolvimento dessas competéncias foi conseguido através de uma
revisdo da literatura e dos estagios. Os estdgios envolveram a observacdo, a
colheita de dados sobre os temas, problemas e as intervencdes de enfermagem aos
sobreviventes. Foram discutidas as observacgfes, foi efetuada a analise qualitativa
dos dados e foram elaboradas reflexdes sobre o acompanhamento de sobreviventes
a doenca oncoldgica. Finalmente, foi desenhada a estrutura da Consulta de
Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH, elaborado o manual da
consulta e realizada formacéo aos enfermeiros do hospital de dia.

No futuro, apos implementacdo da Consulta, pretende-se avaliar o seu
impacto na qualidade da assisténcia de enfermagem aos sobreviventes a TAPH e
dar visibilidade ao papel do enfermeiro no fendmeno de transicdo da sobrevivéncia
apos TAPH.

Palavras-chave: Enfermeiro especialista; Enfermagem oncoldgica;
Acompanhamento ao sobrevivente; Transplante alogénico de progenitores

hematopoiéticos.



Abstract

Cancer survival is an expanding knowledge area, although there are still some
gaps in what concerns the understanding of the survivor problems, guidelines and
strategic plans for that period.

Nurses, for their proximity with cancer survivors, find themselves in an ideal
position to create, implement and validate measures of support to the survivor, in
collaboration with the rest of the multidisciplinary team.

This paper aims to show the work that was developed while acquiring common
skills of the Nurse Specialist and specific skills of the Nurse Specialist in Individuals
in Chronic and Palliative Situation, in the field of Oncology. The goal is also to show
the evolution to nurse with advanced initiate skill, in the care of allogeneic
hematopoietic cell transplant (aHCT) survivors.

The development of these skills was the result of literature review and the
internships. The internships involved observation and data collection about the
subjects, problems and nursing interventions in survivors. These observations were
discussed, qualitative analysis of data was performed and reflections about the
nursing follow up of cancer survivors were elaborated. Finally, the structure of the
Nursing Follow-up Consultation to aHTC Survivors was drawn up, created the
guidebook of the nursing consultation and conduced the training of the nurse staff at
the day hospital.

In the future, after the Consultation implementation, the aim is to evaluate its
impact on the quality nursing care to the survivors of aHCT and give visibility to the

nurse role in the survival transition phenomenon after the aHCT.

Keywords: Nurse specialist; Oncology nursing; Survivor follow-up; Allogeneic

hematopoietic cell transplantation.
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2016

INTRODUCAO

O presente relatério de estagio insere-se no ambito do 6° Curso de Mestrado
em Enfermagem Meédico-Cirargica (CMEMC), area de intervencdo em Oncologia,
integrado na unidade curricular Estagio com Relatério.

Este trabalho encontra-se inserido num continuo de tempo, relacionando-se
com o projeto de intervencdo, que foi iniciado em junho de 2015. No
desenvolvimento desse projeto foi tracado o caminho a percorrer até chegar ao
momento presente, foram delineados os objetivos, atividades e resultados a atingir
em consonancia com as competéncias comuns do Enfermeiro Especialista (EE) e
especificas do EE em Enfermagem em Pessoa em Situacdo Cronica e Paliativa
(EPSCP), regulamentadas pela Ordem dos Enfermeiros (OE). Foram ainda tidas em
consideracdo as competéncias em Enfermagem Oncoldgica, de acordo com a
European Oncology Nursing Society (EONS), uma vez que a area de intervencéao diz
respeito a Oncologia.

Pretende-se que espelhe o percurso de desenvolvimento de competéncias,
com vista a obtencdo do grau de EE e Mestre em Enfermagem Médico-Cirargica.
Pela partilha das atividades, metodologia, resultados obtidos através dos estagios e
avaliacdo dos mesmos.

O estado de desenvolvimento de competéncias foi analisado a luz do Modelo
de Dreyfus de aquisicdo de competéncias aplicado a enfermagem, por Benner
(2001).

Para uma melhor compreensdo do interesse deste tema segue-se a
fundamentagdo que suporta a importancia do acompanhamento do sobrevivente a
transplante alogénico de progenitores hematopoiéticos (TAPH) pela equipa de

enfermagem, em relacdo com a filosofia de cuidados de Afaf Meleis.
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Fundamentacédo da importancia de Acompanhar o Sobrevivente a TAPH, da
teoria a préatica

E reconhecido, a nivel nacional e internacional, o nimero crescente de
doentes oncolégicos, assim como o papel determinante dos programas de
prevencgao, rastreio, acesso ao melhor tratamento e cuidados paliativos (Nogueira,
Miranda, & Silva, 2013; OMS, 2012, 2015). Segundo a Organizacdo Mundial de
Saude (OMS), em 2012, foram diagnosticados 14.1 milhdes de novos casos de
cancro, 8.2 milh6es de mortes por cancro e 32.6 milhdes de pessoas sobreviventes
de cancro (5 anos apés o diagndstico) (OMS, 2012). Em 2013 a OMS lancou o
Global Action Plan for the Prevention and Control of Noncommunicable Diseases
2013-2020, com o objetivo de reduzir 25% dos casos de mortalidade prematura,
relacionada com doencas crénicas, nas quais se incluem as doencas oncoldgicas,
até 2025 (OMS, 2015). Em todo o mundo existem planos de a¢édo na luta contra o
cancro. Em Portugal, o Plano Nacional para as Doencas Oncolégicas € um dos
programas de saude prioritarios a desenvolver pela Direcdo Geral de Saude (DGS).

A consciéncia de que existe um novo grupo de pessoas, 0s sobreviventes de
doencas oncoldgicas, com necessidades especificas relacionadas com sequelas ou
complicacBes decorrentes dos tratamentos a que foram submetidos, esta a proliferar
(Dulko et al., 2012; Edgington & Morgan, 2011; Given, 2015; Irwin & Klemp, 2010;
Morgan, 2009; Schlairet, Heddon, & Griffis, 2010). Um dos marcos para essa
proliferacao foi o relatério From Cancer Patient to Cancer Survivor: Lost in Transition,
do Institute of Medicine, cujo objetivo foi criar consciéncia nos profissionais de
saude/prestadores de cuidados, relativamente aos problemas dos sobreviventes de
cancro, para melhorar a sua qualidade de vida (QV) (Hewitt, Greenfield, & Stovall,
2006). Esse relatério foi o motor para a implementacédo de planos de cuidados ao
sobrevivente, em varias instituicbes nos EUA, tendo dai surgido estudos e reflexdes
sobre a aplicagdo dos mesmos (Dulko et al., 2012; Edgington & Morgan, 2011,
Given, 2015; Haylock, 2015; Irwin & Klemp, 2010; Morgan, 2009; Schlairet et al.,
2010).

Reconhecendo que o periodo de sobrevivéncia é ainda um terreno com muito
por explorar, a DGS define os sobreviventes de doenga oncoldgica como uma nova

populacéo, com problemas clinicos e sociais especificos (Nogueira et al., 2013).
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Considerando o panorama global do aumento do niumero de sobreviventes,
com problemas e necessidades especificos, refleti sobre o0 mesmo observando o
contexto da pratica em que presto cuidados. Sou enfermeira de cuidados gerais num
servico de transplante de progenitores hematopoiéticos (TPH), ha quase onze anos,
num dos trés centros de referéncia onde sdo realizados TAPH, nesta area da
transplantacdo em Portugal, que reporta a sua atividade e participa na European
Society for Blood and Marrow Transplantation (EBMT)!. Os avanc¢os ao nivel das
praticas e cuidados nesta area tém conduzido ao aumento de sobreviventes a TPH
(N. S. Majhail & Rizzo, 2013; Wingard et al., 2011).

De acordo com dados no relatério anual da EMBT, de 2014, tem-se mantido a
tendéncia crescente do nimero de transplantes realizados na Europa (EBMT, 2015)
(cf. grafico 1). Tendo sido registados 40829 transplantes em 2014, desses 42%
(16946) foram alogénicos e 58% (23883) autdlogos (EBMT, 2016).

Gréfico 1. Evolucao do nimero de TPH registados pelo EBMT desde a data de criacdo até 2014
(EBMT, 2015).
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Em Portugal e no servico C, onde desempenho fungdes, tem havido um
aumento gradual do numero de TPH anuais (cf. graficos 2 e 3). Em 2010 foram
realizados, no servico C, 83 TPH (54 autdlogos e 29 alogénicos) e em 2015 foram
totalizados 101 TPH (51 autdlogos e 50 alogénicos) (cf. grafico 4). No entanto, ndo
se encontram disponiveis dados no que diz respeito ao numero atual de

sobreviventes ao TPH.

1 A EBMT é uma organizacao sem fins lucrativos, criada em 1974, que fomenta e permite a troca de
experiéncia entre profissionais envolvidos na area clinica da transplantacdo de progenitores da
hematopoiese. A sua missdo passa por salvar a vida de pessoas com doenga onco-hematol6gica e
outras patologias, através de avancos nas areas da transplantacdo de progenitores da hematopoiese
e terapia celular (EBMT, 2015, 2016).
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Graéfico 2. NUmero de TPH realizados em Portugal, de 1987 a 2011
(Autoridade para os Servigos de Sangue e da Transplantacédo, 2015, p.90).
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Gréfico 3. Numero de TPH realizados em Portugal, nos diferentes centros de transplantacéo, em 2010 e 2011
(Autoridade para os Servigos de Sangue e da Transplantagado, 2015, p.91).
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Gréfico 4. Evolucdo do nimero de TAPH e TPH autélogos realizados de 2010 a 2015, no servigo C.
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Ao longo do meu percurso enquanto enfermeira, tenho mantido uma pratica
reflexiva. No entanto, ao longo deste CMEMC essa pratica foi aperfeicoada. Ainda
antes de ter iniciado este percurso, decidi que qualquer projeto que desenvolvesse
estaria relacionado com a area da sobrevivéncia a doenga oncolégica, por ter tido
uma experiéncia pessoal e familiar que fez com que me preocupasse com este

assunto. A consciéncia desta influéncia pessoal é reconhecida pela Ordem dos
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Enfermeiros (OE) competéncia de EE, no dominio do desenvolvimento das
aprendizagens profissionais (OE, 2010b).

O percurso deste CMEMC engloba o desenvolvimento de um projeto de
intervencdo. Assim, houve a necessidade de refletir sobre um assunto que fosse
pertinente e com aplicabilidade na minha pratica de prestacdo de cuidados.
Mantendo o foco na sobrevivéncia, debrucei-me sobre os cuidados de enfermagem
prestados aos sobreviventes a TPH. A nivel pessoal, deparei-me com escassez de
conhecimentos sobre os problemas destes sobreviventes, o que condicionava a
preparacdo para o0 periodo de sobrevivéncia e a dificuldade em planear
intervengdes, porque desconhecia as suas necessidades reais.

Como colmatar esta lacuna? Era um problema s6 meu, ou a equipa de
enfermagem também sentia dificuldades? Uma consulta de enfermagem de
acompanhamento ao sobrevivente a TPH poderia ser o caminho?

De modo a perceber a sensibilidade da equipa de enfermagem do hospital de
dia (HD) deste servico, auscultei a mesma sobre o acompanhamento de
enfermagem do sobrevivente a TPH, através de uma sondagem de opinido.
Conversei com os enfermeiros do HD sobre o atual acompanhamento dos
sobreviventes pela equipa de enfermagem, sobre a importancia de uma consulta de
enfermagem de acompanhamento ao sobrevivente e sobre possiveis mais-valias de
uma consulta de enfermagem ao sobrevivente a TPH. Os enfermeiros referiram ser
um tema pertinente, dado que, por ndo haver um acompanhamento sistematizado,
existem dificuldades no despiste de complicagfes. A existéncia da consulta poderia
colmatar esse problema atual, melhorar a gestédo do regime terapéutico e aumentar
a satisfacdo dos sobreviventes. Para além da equipa do HD, foi ainda importante
validar a pertinéncia do tema com o enfermeiro chefe do servico C, que considerou
que o projeto seria benéfico para a melhoria da assisténcia da equipa de
enfermagem ao sobrevivente a TAPH. Existia ainda a necessidade de acrescentar
dados sobre o acompanhamento dos sobreviventes a TPH ao manual dos cuidados
de enfermagem do servico.

Porqué direcionar a melhoria da assisténcia de enfermagem apenas para 0s
sobreviventes a TAPH?

Porque, para além de apresentarem um maior nimero de complicagcbes

associadas ao transplante, as pessoas submetidas a transplante autdlogo, apos
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duas ou trés consultas médicas, sdo encaminhadas para 0 oncologista e equipa de
cuidados de referéncia antes do transplante. No caso das pessoas submetidas a
TAPH, estas mantém o acompanhamento médico no servico, por tempo
indeterminado apds o transplante, deixando na maioria das vezes de ser
acompanhadas pela equipa de cuidados que efetuou a referenciacdo para o
transplante alogénico.

Tendo em conta esta conjuntura e tendo como fio condutor a necessidade de
melhorar a assisténcia de enfermagem aos sobreviventes a TAPH, foi delineada a
pergunta de partida que orientou o caminho a percorrer: Como estruturar a consulta
de enfermagem de acompanhamento ao sobrevivente a TAPH?

A partir desta pergunta foi efetuada uma revisdo da literatura (RL) empirica,
de modo a recolher dados sobre a melhor evidéncia disponivel sobre este tema.
Nesse sentido, senti a necessidade de conhecer a definicdo de pessoa sobrevivente

a doenca oncoldgica, para a partir dai definir a pessoa sobrevivente a TAPH.

A definicdo de pessoa sobrevivente de doenca oncoldgica

A definicdo de sobrevivente a doenca oncoldgica ndo é universal, havendo
diferentes perspetivas para caracterizar a pessoa sobrevivente de doenca
oncoldgica. No relatério From Cancer Patient to Patient Survivor, Hewitt e
colaboradores (2006), compilaram as diferentes perspetivas existentes: a pessoa é
sobrevivente desde o0 momento do diagnéstico (CDC, 2014; NIH, 2014); s6 se pode
considerar sobrevivente quem completou o tratamento inicial; € sobrevivente quem
estd livre de doenca apos o tratamento (ASCO, 2015); s6 € sobrevivente quem viver
para la de cinco anos apos o diagndstico; a sobrevivéncia pode ser considerada
apos o diagndstico ou tratamento; alguns rejeitam a expressao sobrevivente,
preferindo considerar as pessoas que tiveram doencga oncolégica como lutadores,
campedes, pacientes, pessoas que “prosperaram”, ou apenas considerando-as
como pessoas que superaram uma doencga grave (potencialmente fatal) (ASCO,
2014; NIH, 2014).

Foi efetuada uma reflexdo sobre os diferentes modos de caracterizar o

sobrevivente de doenca oncoldgica, atendendo a que este projeto esta direcionado
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para as pessoas que serdo acompanhadas pela equipa de enfermagem do HD a
partir da alta, ap6s o TAPH.

Assim, foi estabelecido que ao longo do desenvolvimento deste trabalho
seriam considerados sobreviventes a TAPH todas as pessoas que tivessem
completado o tratamento, independentemente do tempo que passou apds 0 mesmo,
ou seja, todos as pessoas que foram submetidas a TAPH e tiveram alta.

A semelhanca da definicio de sobrevivente, também a sobrevivéncia a
doenca oncolégica pode ser encarada sob diversas vertentes. Mas de uma forma
geral, a sobrevivéncia da doenca oncoldgica esta relacionada com as vivéncias
associadas ao percurso da doenca, diagnéstico, tratamentos e no periodo livre de
doenca (ASCO, 2014; NCCS, 2014). Neste percurso nao foram deixados de parte os
familiares e cuidadores dos sobreviventes, que estdo presentes e 0s ajudam ao
longo do mesmo (CDC, 2014; NCCS, 2014; NIH, 2014).

Prestar cuidados a sobreviventes de doenca oncoldgica

Ao efetuar a RL empirica, com base na pergunta de partida, deparei-me com
algumas dificuldades em recolher dados sobre linhas orientadoras que guiem o0s
cuidados de enfermagem a prestar aos sobreviventes de doenga oncoldgica. Alguns
dos estudos, identificados a partir da pesquisa conduzida, confirmam nédo sé essa
falta de linhas orientadoras como também o défice de conhecimentos por parte dos
enfermeiros, no que respeita aos problemas e necessidades destes sobreviventes
(Dulko et al., 2012; Irwin & Klemp, 2010).

E, no entanto, inequivoco que a prestacdo de cuidados ao sobrevivente de
doenca oncoldgica deve acontecer integrada numa equipa multidisciplinar, por se
tratar duma area complexa que envolve varias dimensfes do cuidar. Os enfermeiros
sao vistos como um elo de ligacao importante e com um posicionamento privilegiado
na equipa de cuidados, no que diz respeito ao apoio e orientagcado dos sobreviventes
de doenca oncolégica (Dulko et al., 2012; Edgington & Morgan, 2011; Hewitt et al.,
2006; Irwin & Klemp, 2010; Morgan, 2009).

A prestacdo de cuidados na sobrevivéncia deve englobar quatro
componentes: a prevencao, a vigilancia, a intervencdo e a coordenacdo (Morgan,

2009). Compreendendo isto, € ainda importante ter em mente que os problemas dos
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sobreviventes de doenca oncolégica estdo de um modo geral relacionados com a
possibilidade de recorréncia da doenca, doencgas oncoldgicas secundéarias e gestao
de complicacdes ou sequelas associadas ao tratamento a que foram sujeitos, que de
forma isolada ou conjunta afetam a QV (Morgan, 2009).

Os tratamentos da doenca oncoldgica incluem diversas modalidades de
tratamento isolado ou combinado?.0Os sobreviventes de doenca oncolégica podem
apresentar diversas complicacbes associadas aos tratamentos a que foram
submetidos como: cancros secundarios®, alteracGes funcionais*, alteracées
osteoarticulares®, alteracdes cardiovasculares®, alteracGes endécrinas’, alteracdes
sexuais®, infertilidade®, alteracdes cognitivas!®, alteragGes pulmonares, alteracdes
intestinais/urinarias! (Edgington & Morgan, 2011; Given, 2015; Morgan, 2009).

Para além das repercussdes fisicas, a doenca oncolégica e 0s seus
tratamentos tém ainda impacto no bem-estar emocional e psicoldgico, manifestando-
se através de: depressdao; angustia; ansiedade; incerteza; alteracdes da
autoimagem; estigma; medo de recorréncia, stress pos-traumatico, alteracfes de
humor, alteracdes da memoria e atencao (Given, 2015; Morgan, 2009; Schlairet et
al., 2010).

A nivel socioeconémico, 0s sobreviventes podem vivenciar: alteracdo nos
papéis e relacionamento familiar; alteracdo da capacidade laboral; alteracdo no
suporte social e isolamento (Given, 2015).

Ao tracar um plano de cuidados do sobrevivente, importa deter
conhecimentos sobre: o tipo de doenca oncoldgica; tipo de tratamentos a que a
pessoa foi submetida; efeitos secundéarios potenciais e recomendacbes de
acompanhamento (Edgington & Morgan, 2011; Hewitt et al., 2006; Morgan, 2009).
S6 assim se pode estabelecer um plano de cuidados adaptados ao sobrevivente em
guestdo, uma vez que estes dados vao conduzir o tipo de intervencdes a planear
(Edgington & Morgan, 2011).

2 Cirurgia, RT, QT, hormonoterapia.
3 Leucemia, sindromes mielodisplasicos.
4 Amputacao, remocédo ganglionar.
5 Osteoporose.
6 Arritmia, hipertenséo arterial, edemas.
7 Hipotiroidismo, diabetes, défice de hormona de crescimento.
8 Hipogonadismo, dispareunia, disfuncéo eréctil.
9 Azoospermia, menopausa.
10 Chemo-brain, alteracdes cerebrais.
11 Diarreia, incontinéncia.
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Porqué acompanhar num momento de transicao?

Segundo o Dicionario da Lingua Portuguesa a palavra acompanhar emprega-
se no sentido de “[...] estar junto de alguém, fazer companhia, seguir na mesma
direcdo, dar atencdo a algo [...]” (Porto Editora, 2016b). E a palavra
acompanhamento refere-se ao “[...] ato ou efeito de acompanhar [...]" (Porto Editora,
2016a).

Ao longo do percurso de vida de uma pessoa existem diversos momentos de
transicdo, que compreendem trés fases: a entrada, a passagem e a saida (Meleis,
2010). Os cuidados de enfermagem séo direcionados para, no continuo de tempo e
em conjunto com a pessoa, facilitar a transicdo no sentido de alcancar a saude e
percecdo de bem-estar (Meleis, 2010).

Atendendo a estes conceitos e considerando a sobrevivéncia ao TAPH um
momento de transicdo, pretende-se conhecer o sobrevivente, ajuda-lo a preparar-se
(orientando-o, supervisionando-0), a gerir e superar os diferentes momentos apdés

transplante'?, com o objetivo de lhe proporcionar uma melhor QV.

Acompanhar os sobreviventes a TAPH

A transplantacdo de progenitores hematopoiéticos, uma modalidade de
tratamento especifica da area da hemato-oncologia, tem acompanhado os avancos
ao nivel das préticas e dos cuidados (Majhail & Rizzo, 2013; Wingard et al., 2011).

O TPH pode ser autélogo®® ou alogénico'*. O TPH é habitualmente usado no
tratamento de patologias hemato-oncolégicas'®>, mas pode ser aplicado no
tratamento de algumas patologias ndo oncoldgicas'®. O TAPH envolve a substituicdo
da linhagem das células percursoras da hematopoiese (CPH) e administracdo de

terapéutica imunossupressora. Por conseguinte, esta modalidade de tratamento esta

12 Foram considerados como momentos chave do acompanhamento apés o TAPH: o “regresso a
casa”; o primeiro, o terceiro e 0 sexto més; o primeiro ano; os 18 meses; e o0 acompanhamento anual
até aos cinco anos.
13 O TPH autélogo envolve administracdo de QT de alta dose, seguida da infusdo das CPH da propria
pessoa, que foram colhidas a priori e crio-preservadas até a data da infuséo.
14 O TAPH envolve a administragdo de QT de alta dose, imunossupresséo e/ou irradiagdo corporal
total, como preparacdo para a infusdo de CPH, medula éssea ou células de corddao de um dador
familiar ou néo.
15 Como o mieloma mdltiplo, sindromes mielodisplasicos, leucemias e linfomas (Akin et al., 2014;
Bayuktur & Ackerman, 2015; N. S. Majhail & Rizzo, 2013; Wingard et al., 2011)
16 Como a anemia aplasica, hemoglobinopatias, doengas metabdlicas e imunodeficiéncia congénita
(Kaliks & Giglio, 2007; Wingard et al., 2011).
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associada a um maior numero de complicacbes. Essas complicagbes determinam a
necessidade de um acompanhamento mais prolongado no tempo, em comparacao
com outros sobreviventes de doenca oncolégica (Majhail & Rizzo, 2013; Mohty &
Apperley, 2010; Syrjala, Martin, & Lee, 2012; Wingard et al., 2011). S&do submetidos
a esta modalidade de tratamento pessoas em qualquer fase do seu ciclo de vida.

Os sobreviventes a TAPH apresentam, para além das complicacdes comuns
ao tratamento da doenca oncoldgica, uma complicacdo especifica, a doenca do
enxerto contra o hospedeiro (DECH)!’, que esta entre as causas de morte apés
TAPH (Syrjala et al., 2012; Wingard et al., 2011).

Os primeiros dois anos apdés transplante sdo um periodo critico, em que
ocorre um maior niamero de mortes associadas a recaida da doenca, DECH,
infecdes e toxicidades relacionadas com o TAPH (Syrjala et al., 2012; Wingard et al.,
2011). Dos dois até aos dez anos apds transplante, existe uma elevada taxa de
sobrevivéncia, de 80 a 92%, justificando a necessidade de acompanhamento dos
sobreviventes a TAPH por um longo periodo de tempo (Wingard et al., 2011). A
partir dos dois anos de TAPH, as causas de morte mais comuns sao a recaida da
doenca, DECH, infecéo, faléncia organica, cancro secundario, hemorragia e rejeicédo
do enxerto (Wingard et al., 2011). Consequentemente, destaca-se a importancia da
prevencao de complicacdes e rastreio de cancros secundarios no acompanhamento
dos sobreviventes a TAPH (Wingard et al., 2011).

Nos primeiros seis meses, a monitorizacdo do sobrevivente a TAPH €& mais
frequente, inicialmente duas vezes por semana e depois vai sendo espacada até aos
dois anos pés TAPH. A partir desta altura recomenda-se uma vigilancia anual (Be
The Match, 2015b; Buyuktir & Ackerman, 2015). Ao manter a avaliagdo anual
pretende-se efetuar uma detecdo precoce e despiste de complicacdes que podem
por em causa a vida do sobrevivente a TAPH (Syrjala et al., 2012). Na avaliacao

anual deve ser efetuada vigilancia das consequéncias funcionais e psicossociais do

17 A DECH é uma resposta imune das células T do dador contra o hospedeiro, ocorre em cerca de 30
a 70% dos sobreviventes de TAPH (Be The Match, 2015b).

A DECH pode ser aguda ou crénica. A DECH aguda manifesta-se, nos primeiros 100 dias apés o
TAPH, através de rash, diarreia e alteracdes hepéticas (Be The Match, 2015b). Apds esse tempo é
considerada DECH crénica, podendo afetar a pele e mucosas, sistema imunitario e hematopoiese,
trato gastrointestinal, pulmdes, figado, sistema musculo-articular (Be The Match, 2015b; Mohty &
Apperley, 2010).
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tratamento e encorajada a adocdo de estilos de vida saudaveis'® (Syrjala et al.,
2012).

Os dados da literatura vém justificar a necessidade de acompanhamento dos
sobreviventes a TAPH pela equipa de enfermagem, no que diz respeito: a avaliacédo
fisica, psicologica e socioeconémica ao longo do processo de sobrevivéncia (Majhail
& Rizzo, 2013; Mohty & Apperley, 2010; Syrjala et al., 2012; Wingard et al., 2011); a
educacdo dos sobreviventes e cuidadores sobre os efeitos fisicos e psicolégicos
tardios e a longo prazo (Irwin & Klemp, 2010), e a promoc¢ao da saude e incentivo
para a adocdo de estilos de vida saudaveis apos os tratamentos, uma vez que 0s
hébitos de vida influenciam a qualidade da sobrevivéncia, o risco de recorréncia e
mortalidade (Given, 2015; Syrjala et al., 2012).

Estas conclusdes revelam ainda que o periodo de acompanhamento devera
prolongar-se, pelo menos, até aos dez anos ap6s TAPH, por haver uma elevada
taxa de sobrevivéncia e por poder haver necessidade de manter a vigilancia de
complicagbes (Majhail & Rizzo, 2013; Wingard et al., 2011).

O papel do cuidador informal na sobrevivéncia apés TAPH

A recuperacdo apos o TAPH é um processo exigente e moroso. No momento
da alta os sobreviventes a TAPH s&o confrontados com um elevado numero de
indicacdes sobre os cuidados iniciais apds o transplante, que envolvem cuidados
com a medicacao, higiene e prevencao de infecdes, entre outros (Be The Match,
2015c; Cooke, Grant, & Gemmill, 2012). Para muitos as capacidades de autonomia
e gestdo ficam comprometidas e demoram algum tempo até serem recuperadas
(Lyons et al., 2011). E aqui que entra o cuidador informal. E sobre ele que recai
grande parte da responsabilidade de gerir, reconhecer e identificar alteracdes do
estado do sobrevivente, a partir do momento da alta (Cooke, Grant, Eldredge,
Maziarz, & Nail, 2011).

Assim, no processo de sobrevivéncia apos TAPH, é fundamental integrar e

envolver, ndo sO o sobrevivente, mas também o cuidador informal, de modo a que

18 Estilos de vida saudaveis incluem preocupacdes com exercicio, dieta, obesidade, tabagismo,
habitos alcodlicos e vigilancia de saude (Syrjala et al., 2012).
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ambos estejam conscientes dos riscos e importancia da vigilancia na prevencao de
complicagbes (Majhail & Rizzo, 2013).

A recuperacdo da atividade fisica e dos papéis do sobrevivente € um
processo gradual, que se pode prolongar as vezes até um ano apos o TAPH (Cooke
et al., 2011).

Atendendo ao nivel de exigéncia e ao periodo prolongado de alguma
dependéncia, os cuidadores informais ficam sujeitos a elevados niveis de desgaste
fisico e psicoldgico (Cooke et al., 2011; Wulff-Burchfield, Jagasia, & Savani, 2013). A
equipa de saude deve estar desperta para este fato e atuar no sentido de ajudar o
cuidador, ja que o seu desempenho tem impacto no desenrolar da sobrevivéncia
apos TAPH (Cooke et al., 2011; Wulff-Burchfield et al., 2013).

A sobrevivéncia a TAPH enquanto fendmeno de transicéo

O sobrevivente e a sobrevivéncia a TAPH foram considerados na perspetiva
da Teoria das Transicdes, de Afaf Meleis. Sendo uma teoria de médio alcance,
permite, apesar de apresentar algum nivel de abstracdo, uma ligacdo com a prética
de cuidados (Parker, 2001).

Assim, a sobrevivéncia ao TAPH pode ser encarada como um momento de
transicdo de saude-doenca, o fendmeno de transicdo, que se pretende que seja
saudavel.

Para Meleis, a nocao de enfermagem engloba o conhecimento das transi¢cdes
gue a pessoa vive, como, quando, porqué e quais 0s modos como as pessoas vivem
e se adaptam face as alteracdes (Meleis, 2010). Para compreender o processo de
adaptacdo do sobrevivente a TAPH, o enfermeiro precisa de compreender as
alteracfes associadas a este fendmeno e os problemas do sobrevivente a TAPH. S6
assim pode identificar transi¢cdes ineficazes, delinear intervengdes de enfermagem
que facilitem a transicdo e criar condicbes/ambiente para uma transicdo saudavel,
promovendo o empowerment. Ou seja, as intervencdes de enfermagem devem
facilitar as transicbes com que a pessoa se depara, com 0 objetivo de reestabelecer
o equilibrio, alterado pelo fenomeno da transicédo (Meleis, 2010).

O conceito de saude esta relacionado com a adaptacdo positiva, auséncia de

doenca e sensacdo de bem-estar dependente de influéncias psicossociais (Meleis,
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2010). Pretende-se assim que as intervencOes de enfermagem ajudem o
sobrevivente a TAPH a preparar-se para as exigéncias do periodo de sobrevivéncia,
de modo a favorecer a adaptacao positiva.

Na prestacdo de cuidados de enfermagem a pessoa sobrevivente a TAPH, o
enfermeiro devera considerd-la no centro dos cuidados, atendendo as alteragcbes
fisiolégicas e psicossociais que resultaram do transplante.

Uma vez que o sobrevivente a TAPH ndo pode ser considerado como uma
unidade isolada, a sobrevivéncia ao TAPH ndo se pode dissociar das relacdes
estabelecidas com o meio envolvente (sociedade, cultura, rede de relagbes sociais e
de pessoas significativas) (Meleis, 2010).

Sdo entendidos como indicadores de transicdes saudaveis o bem-estar

(subjetivo), desempenho de papéis e bem-estar nas relacdes (Meleis, 2010).

Qualidade dos cuidados no acompanhamento aos sobreviventes a TAPH

A gualidade dos cuidados de saude pode ser analisada, segundo Donabedian
(2003), através de trés componentes: a estrutura, 0 processo e o resultado, os quais
apesar de ndo serem atributos de qualidade, fornecem informacgéo através da qual
se pode basear a deducédo sobre a qualidade. Atendendo a que se pretende definir a
estrutura da consulta de enfermagem de acompanhamento ao sobrevivente a TAPH,
estes componentes foram tidos em consideracdo ao longo deste trabalho, ja que o
objetivo € melhorar a qualidade dos cuidados de enfermagem a esta populacéo.

No servico onde se pretende implementar a consulta, a atual inexisténcia de
linhas orientadoras, falta de conhecimentos e acompanhamento sistematizado dos
sobreviventes impossibilita a avaliacdo das alteracdes produzidas pelos cuidados de
enfermagem. Presentemente, o Unico indicador de qualidade dos cuidados de
enfermagem prestados aos sobreviventes a TAPH no servigo, prende-se com a
satisfacdo dos clientes, a qual, segundo o enfermeiro chefe do servigo, tem vindo a
decrescer ao longo dos anos. A satisfacdo dos clientes é avaliada através de
inquéritos aplicados anualmente pela instituicdo.

Segundo os dados colhidos por Oliveira e colaboradores, através de uma RL,

a consulta de enfermagem associa-se a satisfagdo biopsicossocial dos clientes e
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reducdo de complicagcbes em diversas areas de intervencdo (Oliveira, Queiroz,
Matos, Moura, & Lima, 2012).

Através da literatura foi possivel conhecer alguns dos pontos essenciais a
incluir na consulta de enfermagem. Ao longo dos estagios foram tidos em conta a
estrutura, o processo e o modo como estes influenciam os cuidados prestados.
Considerando os dados da literatura, as observacdes e reflexdes dos estagios
pretendeu-se criar uma base solida para a Consulta de Enfermagem de
Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH, através da qual se possa melhorar a
qualidade dos cuidados, que se reflita no estado de saldde, comportamentos e
satisfacdo do sobrevivente a TAPH.
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Locais de Estagio

O desenvolvimento de competéncias de EE n&o poderia estar dissociado da
aplicacdo e demonstracao pratica das mesmas. O conhecimento teorico fornece a
explicacdo sobre os fendmenos, no entanto “[...] a pratica € sempre mais complexa
e apresenta muito mais realidades do que as que se podem apreender pela teoria.”
(Benner, 2001, p.61), o que reforca a necessidade destes momentos de estagio.

Considerando o nivel de competéncias, segundo Benner (2001), encontro-me
no nivel de proficiente, no que diz respeito a prestacdo de cuidados a pessoa
internada para realizagdo de TAPH. Por trabalhar neste contexto ha dez anos,
possuo um vasto leque de experiéncias e conhecimentos na prestagcéo de cuidados
durante o internamento para TAPH, orientando a minha pratica através da percecéo
global das situacGes (Benner, 2001). Porém, a mudanca de contexto e ambito de
prestacdo de cuidados fez com que, no inicio deste percurso, me encontrasse no
nivel de iniciada, ndo apresentando qualquer tipo de experiéncia relacionada com o
acompanhamento a sobreviventes de doenca oncolégica, especificamente a TAPH,
nem conhecimentos sobre a estrutura e organizacdo de uma consulta de
enfermagem. A inexperiéncia em relacdo a estes assuntos foi, numa fase inicial,
colmatada através da RL, de modo a poder estar munida de alguma informacéo
(conhecimento tedrico) que pudesse nortear a minha acdo e atencao.

Assim, o desenvolvimento de competéncias iniciado com a RL foi prolongado
para o estagio, que aconteceu de 29 de setembro de 2015 a 12 de fevereiro de
2016, em trés locais distintos (servicos A, B e C), contabilizando 56 turnos, o que
perfaz um total de 450 horas de estagio (cf. tabela 1).

Na selecdo dos locais para os estagios foram consideradas instituicdes de
renome, certificadas e acreditadas na prestacéo de cuidados a pessoas com doenca

oncoldgica, no Porto e em Lisboa.
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Tabela 1. Relagao entre o local, periodo, nimero de turnos e horas de estagio programadas e realizadas.

Local de estagio Periodo de estagio Numero de turnos Numero de horas
Servico A De 29/09/2015 a 30/10/2015 15 120
Servico B De 09/11/2015 a 18/12/2015% 21 170
Servico C De 02/01/2016 a 12/02/2016 20 160

Totais - 56 450

Servigo A

O primeiro local para desenvolver estagio, o servico A, foi escolhido por
veicular o conhecimento de uma realidade diferente a nivel nacional, no que diz
respeito aos cuidados prestados a sobreviventes a TAPH. Este servico pertence a
uma instituicdo de referéncia a nivel nacional, europeu e internacional®®, o que lhe
confere credibilidade e um papel de destaque. No servico A sao prestados cuidados
na area da transplantacdo de progenitores hematopoiéticos ha mais de 25 anos?!. O
servico é composto por internamento e consulta/HD. No &mbito deste estagio o
interesse direcionou-se para a segunda realidade de cuidados, a consulta/HD, onde
sdo realizadas consultas de enfermagem a todos os sobreviventes submetidos a
TPH. Assim, foi possivel acompanhar sobreviventes a TAPH em ambulatério e em
diversas fases apOs o transplante. A caracterizacdo do servico A encontra-se

disponivel em apéndice (cf. apéndice 1, ponto 1).

Servigo B
O servico B pertence a uma instituicdo especializada em cuidados a pessoas
com doenca oncoldgica, com reconhecimento nacional e internacional??, tendo como

maxima ‘o doente em primeiro lugar”. Este servico encontra-se integrado no

19 O estagio estava programado para acontecer de 2 de novembro a 18 de dezembro de 2015, no
entanto, por motivos de organizacdo do servico s6 foi exequivel iniciar o estdgio uma semana mais
tarde, a 9 de novembro. Apesar deste encurtamento de tempo foi possivel cumprir o programa
delineado e o niumero de horas previamente definidas.
20 A instituicdo possui acreditacdo pela Caspe Healthcare Knowledge Systems até 31 de julho de
2016 e pela Organization of European Cancer Institutes (OECI) até abril de 2016.
21 O servico possui, atualmente, certificacdo pela EBMT e acreditacdo pela Joint Accreditation
Committee Isct EBMT e pelo Center of International Blood & Marrow Transplant Reseach (CIBMTR),
entidades reguladoras na area da transplantagdo de progenitores hematopoiéticos.
22 Possui acreditagao pela OECI até novembro de 2016.
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departamento de Endocrinologia, onde sdo acompanhados pessoas com tumores da
tirdide, tumores da paratiréide e doengas do metabolismo do calcio, tumores da
hipdfise, neoplasias enddcrinas familiares, doencgas genéticas do sistema endocrino
e diabetes secundaria aos tratamentos da doenca oncologica. O servico possui
ainda a Consulta de Endocrinologia de Reabilitacdo (CER), inicialmente criada, em
1995, para acompanhar criancas e adultos que tinham sido submetidos a TPH.
Posteriormente, o seu raio de acao foi alargado a outros sobreviventes de doenca
oncoldgica. Nestas CER € efetuado o acompanhamento de sobreviventes a doenca
oncologica, com o objetivo de tratar disfungbes enddcrinas secundarias a doenca e
tratamentos da mesma, motivo pelo qual decidi escolher este servigo para realizar o
meu segundo estagio. A caracterizacdo do servico B encontra-se disponivel em

apéndice (cf. apéndice 2, ponto 1).

Servigco C

O servico C faz parte da mesma instituicdo que o servico B. Este servico
existe desde maio de 1987, tendo sido o local onde foi feito o primeiro transplante de
medula 6éssea no pais. Desde entdo, tem acompanhado as evolucdes e exigéncias
associadas a esta metodologia de tratamento, sendo por isso reconhecido e
acreditado, reportando a sua atividade a Organizacdo Portuguesa de
Transplantacdo, EBMT e CIBMTR.

Este servico € composto por internamento e HD. No HD é efetuada toda a
atividade pré e p6s TPH, enquanto o internamento é responsavel pela fase peri
transplante. Aqui realizam-se transplantes alogénicos e autdlogos, a adultos,
criancas e jovens, de varios locais do pais continental e ilhas, paises Africanos de
lingua oficial Portuguesa e alguns paises do leste da Europa. A caracteriza¢do do
servico C, de modo mais pormenorizado, encontra-se disponivel na seccao de
apéndices (cf. apéndice 3, ponto 1).

A selecdo deste servigo para a realizacdo do estagio final prende-se com o
fato de ser o local onde se pretende, apds a estruturacdo, implementar uma consulta

de acompanhamento a sobreviventes a TAPH.
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Objetivos do Estagio

Foram delineados objetivos gerais e especificos, de acordo com o estagio e

locais em que 0 mesmo decorreu.

Objetivo Geral
O objetivo geral para o estagio foi desenvolver competéncias interpessoais
e cientificas para o acompanhamento do sobrevivente a TAPH na consulta de

enfermagem.

Objetivos Especificos

O estagio aconteceu em trés servicos diferentes, com a logica de primeiro,
nos servicos A e B:

e Compreender as transicdes vivenciadas pelos sobreviventes a doenga
oncologica/TAPH.

e Identificar as intervencdes de enfermagem no processo de adaptacdo as
exigéncias associadas ao fendmeno da sobrevivéncia a doenca
oncologica/TAPH.

Finalmente no dltimo local de estagio, no servico C, procedeu-se a
organizagdo da Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a
TAPH, para:

e Estabelecer as intervencdes de enfermagem aos sobreviventes de TAPH que
facilitem a transicdo, ajudem no restabelecimento do seu equilibrio e a

adaptacao as exigéncias de ser sobrevivente.

Para dar visibilidade ao caminho percorrido apds esta introdugdo, que
contemplou a contextualizacdo na problematica, na filosofia de cuidados de
enfermagem e nos locais e objetivos dos estagios, segue-se a descricdo das tarefas
e avaliagcdo global do trabalho desenvolvido. Posteriormente sdo discutidas as
consideracdes éticas e sdo tecidas as consideracdes finais, onde se enquadram os
planos para o futuro. Em apéndice é possivel encontrar algumas das atividades

desenvolvidas ao longo dos estagios, que enriquecem o conteudo deste relatorio.
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1. TAREFAS DESENVOLVIDAS AO LONGO DOS ESTAGIOS

As tarefas executadas nos estagios relacionam-se com os objetivos tracados
e mostraram o percurso percorrido no desenvolvimento de competéncias de EE.
Em apéndice encontram-se 0s cronogramas relativos as atividades

desenvolvidas para cada local de estagio (cf. apéndices 4, 5 e 6).

1.1. Compreensdo das transi¢cdes vivenciadas pelos sobreviventes a

doenca oncolégica/TAPH.

No sentido de colher evidéncia atualizada sobre a problematica desenvolvi
uma RL, que resultou de pesquisas em bases de dados através de pergunta em
formato PI[C]O?3, cujo resumo consta em apéndice (cf. apéndice 8). Com o objetivo
de aceder com maior facilidade a informacédo contida nos artigos recuperados,
posteriormente realizei um resumo de cada um deles. Em apéndice apresentam-se
os resumos de dois dos artigos da RL (cf. apéndice 9).

Os dois primeiros estagios foram realizados no contexto da prestacdo de
cuidados em ambulatério a sobreviventes de doenca oncologica/TAPH. Por ndo
apresentar qualquer experiéncia nestes contextos, segundo Benner (2001) o meu
nivel de competéncia era de iniciada. Assim, optei por manter uma observacdo nao
participante ao longo das consultas de enfermagem, nos estagios dos servicos A e
B.

Na preparacdo dos estagios, nos servicos A e B, elaborei guides de apoio a
observacdo das consultas de enfermagem, adaptados a cada servico. Com a
criagdo do guido pretendi rentabilizar e ter uma visdo focada sobre as consultas de
enfermagem a que assistisse.

Na construgdo do guido foram tidos em consideragcdo diversos aspetos,
referenciados na RL como importantes para o acompanhamento de sobreviventes
de doenca oncologica/TAPH, como: a importancia de ter um resumo da histéria da
doenca oncoldgica, o papel do cuidador na sobrevivéncia a doenca oncoldgica e os

temas a abordar no acompanhamento ao sobrevivente de doenga oncoldégica.

23 P=Populacao, I=Interven¢do, O=Resultado.
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Segundo Hewitt e colaboradores (2006), € importante que o processo clinico
do sobrevivente de doenca oncoldgica contenha uma folha de resumo da historia de
doenca oncoldgica, preenchida pelo médico oncologista, com informac¢des sobre o
diagnostico, tratamento, complicacbes e sequelas. Essas informacdes servem de
guia para os profissionais de saude que prestem cuidados aos sobreviventes. Essa
folha de resumo deve manter-se atualizada e ser ainda fornecida ao sobrevivente de
doenca oncologica.

No que diz respeito a importancia do cuidador informal, Cooke, Lyons e seus
colaboradores (2011), salientam o seu papel na sobrevivéncia ao TAPH, atendendo
a possibilidade dos sobreviventes a TAPH poderem apresentar limitagdes ao nivel
da autonomia e capacidade de gestao por maior ou menor tempo apdés transplante.

Com base na informacdo colhida através da RL foi possivel agrupar os
assuntos a abordar no acompanhamento a sobreviventes de doenca oncologica em
onze temas: agenda de monitorizacdo; efeitos fisicos; efeitos a longo prazo; rastreio
e vigilancia; alteragdes cognitivas; alteragbes do desenvolvimento; efeitos do cancro
nas emocodes; alteracbfes na estrutura familiar; promocédo da saude; problemas
socioecondmicos e problemas espirituais (Dulko et al., 2012; Edgington & Morgan,
2011; Given, 2015; Haylock, 2015; Irwin & Klemp, 2010; Morgan, 2009; Schlairet et
al., 2010; Syrjala et al., 2012).

Assim, criei um guido composto por trés folhas: a primeira dedicada ao
resumo da histéria de doenca oncolégica e identificacdo do cuidador informal; a
segunda contemplava um quadro para assinalar os temas abordados na consulta de
enfermagem e a terceira destinava-se a identificacdo dos problemas e intervencdes
de enfermagem observadas na consulta de enfermagem. Em apéndice encontram-
se o0s guifes usados na observacdo das consultas de enfermagem nos servigos A e
B (cf. apéndice 10). O preenchimento dos guides aconteceu em dois momentos
distintos, em primeiro lugar era preenchida a primeira folha, através da consulta do
processo clinico do sobrevivente. O preenchimento dos dados sobre o cuidador
informal, a segunda e terceira folhas acontecia durante a observacdo da consulta de
enfermagem e imediatamente ap0s a mesma.

No momento da escolha dos locais de estagio considerei as suas
caracteristicas principais e populagdo a que prestam cuidados. No entanto ndo tive

qualquer contacto com os servicos A e B, prévio ao momento efetivo do estagio.
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Como tal, planeei o preenchimento de guides em pelo menos cinco consultas de
enfermagem assistidas, em cada servico. Perante a realidade de cada local foi
possivel superar o que havia sido planeado.

No servico A preenchi doze guides, na totalidade. Poderia ter preenchido
mais, ndo fosse a dificuldade em aceder a toda a informagéo do sobrevivente.
Atendendo a essa dificuldade, mas rentabilizando a oportunidade de colher um
maior numero de dados sobre os temas abordados na consulta de enfermagem,
apliquei de forma isolada a segunda folha do guido, dedicada a esse assunto, em
quarenta e um momentos de observacgéo.

No servico B completei o preenchimento de vinte e trés guides das consultas
de enfermagem assistidas.

Nas ultimas semanas de cada estagio comecei o tratamento dos dados
colhidos, através de uma analise quantitativa com recurso a estatistica descritiva e
posterior comparacao com a informacéao recolhida na RL (cf. apéndices 11, 12, 15 e
16). Os dados colhidos nos servigcos A e B foram tratados de forma distinta, uma vez
gue se tratam de realidades de cuidados diferentes.

Atendendo as caracteristicas e dinamica do servigo A, foi possivel conversar
com alguns sobreviventes sobre problemas, experiéncias e exigéncias da
sobrevivéncia ao TAPH. Essas conversas aconteceram enquanto os sobreviventes
cumpriam a administracdo de soroterapia endovenosa prescrita, na sala de HD.

A partir dos guides e observacao das consultas de enfermagem, nos servigos
A e B, foram efetuadas cinco reflexdes em cada local de estagio. Cada reflexado
sobre a consulta de enfermagem e vivéncias do sobrevivente foi efetuada com
recurso ao ciclo de Gibbs. Em apéndice encontram-se duas das reflexdes mais
significativas em cada um dos estagios, nos servicos A e B (cf. apéndice 13 e 14).
Antes de cada reflexao critica é apresentado o guido preenchido na observacao da

consulta de enfermagem.
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1.2. Identificacdo das intervencdes de enfermagem no processo de
adaptacdo as exigéncias associadas ao fendmeno da sobrevivéncia a

doenca oncolégica/TAPH

Esta tarefa foi tracada com a ldgica de que as intervencdes de enfermagem
devem facilitar as transicoes com que a pessoa se depara, com a finalidade de
reestabelecer o equilibrio, alterado pelo fendbmeno da transicdo (Meleis, 2010).
Assim, para a atingir nos estagios dos servicos A e B: recorri a observacdo nao
participante dos cuidados de enfermagem; resumi os dados colhidos com a terceira
folha do guido da consulta de enfermagem, dedicada aos problemas e atuacdo de
enfermagem; interagi com o0s enfermeiros dos servicos para compreender a
dindmica do servico e cuidados de enfermagem prestados aos sobreviventes a
doenca oncolégica/TAPH; debati com os enfermeiros orientadores dos estagios as
dificuldades e necessidades de melhoria, na prestacdo de cuidados aos
sobreviventes a doenca oncologica/TAPH; no servico A, consultei o manual de
procedimentos da instituicdo, onde consta a descricdo das funcbes da equipa de
enfermagem da consulta/HD; e consultei os processos de enfermagem dos
sobreviventes acompanhados nas consultas de enfermagem dos servicos A e B.
Nos apéndices 1 e 2 podem ser verificadas, com alguma mindcia, as atividades
desenvolvidas nesses servigos, o funcionamento dos mesmos, os resultados obtidos
e as reflex6es dai resultantes (cf. apéndices 1 e 2).

Para cada local de estagio, nos servicos A e B, elaborei resumos das
intervencdes de enfermagem observadas e registadas no cuidado aos sobreviventes
a TAPH e doencga oncoldgica. Nos apéndices listam-se as intervencdes observadas
nesses servicos (cf. apéndices 11 e 12).
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1.3. Estabelecimento das intervengdes de enfermagem aos sobreviventes
de TAPH que facilitem a transi¢cdo, ajudem na recuperacdo do seu

equilibrio e na adaptacédo as exigéncias de ser sobrevivente.

O estagio final foi programado para o servico C onde, atualmente ndo existe
um acompanhamento estruturado de enfermagem, nem linhas orientadoras dos
cuidados de enfermagem ao sobrevivente a TAPH. Para colmatar estas faltas, foi
entdo criada a estrutura para a Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao
Sobrevivente a TAPH, a ser implementada no servigco C. Esta estruturacéao resultou
da reflexdo sobre o conjunto de informacgéo contida na RL, observagdo nos estagios
anteriores, interacdo com o0s enfermeiros orientadores dos estdgios, analise e
interpretacdo dos dados colhidos nos estagios.

No inicio do estagio no servico C elaborei um questionario para aplicar aos
enfermeiros do HD deste servico. Com esse questionario pretendi conhecer a
perspetiva dos enfermeiros, sobre o contexto em que sé&o prestados os cuidados de
enfermagem aos sobreviventes a TAPH e procurar oportunidades de melhoria na
prestacdo desses cuidados. O questionario estava dividido em seis grupos de
perguntas: plano de cuidados do sobrevivente a TAPH; a equipa de prestacdo de
cuidados e o plano de cuidados do sobrevivente a TAPH; acompanhamento de
enfermagem ao sobrevivente a TAPH; efeitos do cancro nas emocgdes; situacao
laboral, social e financeira; cuidador informal do sobrevivente a TAPH; privacidade
dos cuidados de enfermagem ao sobrevivente a TAPH (cf. apéndice 22).

Antes da sua aplicacdo, o questionario foi submetido a avaliacdo pelo
enfermeiro chefe, enfermeiro orientador do estagio e professor orientador. Apés
alguns ajustes, foi aplicado a totalidade da equipa de enfermagem do HD.

Posteriormente, procedi a andlise dos questionarios, cujos resultados de
encontram em apéndice (cf. apéndice 17).

No sentido de rentabilizar o tempo de formacgédo, atendendo a falta de
disponibilidade dos enfermeiros do servi¢co, considerei que os dados contidos nos
questionarios deveriam ser partilhados com a equipa, mas integrados na formacao
final que foi ministrada sobre a consulta. Quis partilhar esses resultados, ja que
alguns dos dados colhidos foram tidos em consideracdo na estruturacdo da referida

consulta.
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Atendendo aos resultados dos questionarios e a inexisténcia de linhas
orientadoras sistematizadas disponiveis sobre os cuidados de enfermagem a prestar
no acompanhamento ao sobrevivente a TAPH, debati com o enfermeiro chefe e com
o enfermeiro orientador do estagio a vontade de criar um manual para a consulta de
enfermagem. O manual contemplaria ndo sé a estrutura da consulta de enfermagem
mas também os aspetos a ter em conta na avaliacdo de enfermagem, de acordo
com as intervencbes de enfermagem a desenvolver perante esta populacéo
especifica.

Foi consensual a necessidade do manual da consulta de enfermagem de
acompanhamento ao sobrevivente a TAPH. Assim, criei um documento que
contempla a estrutura da consulta de enfermagem de acompanhamento ao
sobrevivente a TAPH, as linhas orientadoras e cuidados de enfermagem. Pretendi
gue o manual fosse um documento de apoio a consulta, que constituisse um meio
para promover a uniformizacdo dos conhecimentos e cuidados prestados pelos
enfermeiros do servigo. Por ser um documento extenso, em apéndice constam
apenas as primeiras quatro paginas desse trabalho (cf. apéndice 18).

Ao longo do estagio discuti com o enfermeiro chefe e enfermeiro orientador
sobre diversos aspetos relacionados com a consulta de enfermagem de
acompanhamento ao sobrevivente a TAPH. Considerei estes dois elementos da
equipa de enfermagem do servico C por serem mestres em Enfermagem de
Reabilitacdo e Médico-Cirurgica, respetivamente. O enfermeiro chefe é responsavel
pela distribuicdo de enfermeiros no servico e pela discussdo do agendamento de
novas consultas de enfermagem com os assistentes administrativos. O enfermeiro
orientador desenvolveu ha cerca de dois anos um plano de acompanhamento da
vacinacdo do sobrevivente apés TPH, que se pretende venha a ser integrado nesta
nova consulta.

Assim, foram debatidos, com estes dois elementos, assuntos relacionados
com: a necessidade de determinar momentos chave para o agendamento das
consultas; os aspetos a ter em conta no acompanhamento ao sobrevivente a TAPH,;
a necessidade de ter folhas para sistematizar a informacdo de cada consulta; a
distribuicdo dos enfermeiros contemplando esta nova consulta de enfermagem; o

agendamento das consultas, como e quem deve fazé-lo.
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Para a estruturagdo da Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao
Sobrevivente a TAPH foi necessario: estabelecer os objetivos gerais e especificos
da consulta; estabelecer o perfil do enfermeiro que realiza a consulta; determinar o
espaco fisico em que a consulta terd lugar; determinar o horario, duracdo e
enfermeiro responsavel pela consulta; estabelecer o momento em que acontece a
consulta; determinar o modo como a consulta deve ser preparada; determinar o que
deve constar no processo de enfermagem; estipular a frequéncia da consulta;
determinar os parametros a avaliar na consulta; criar folnas de registo para cada
consulta (cf. apéndice 3, ponto 3). Foi ainda elaborado um resumo das intervencdes
de enfermagem decorrentes da Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao
Sobrevivente a TAPH a ser implementada, que consta em apéndice (cf. apéndice
19).

Foi combinada uma reunido, entre mim, o enfermeiro chefe e com os trés
assistentes administrativos do HD. Nessa reunido debateram-se assuntos praticos
para o agendamento da consulta de enfermagem de acompanhamento ao
sobrevivente a TAPH: momentos do agendamento; horario de agendamento;
namero de consultas diarias; fornecimento da listagem de consultas de enfermagem
agendadas para cada dia. Posteriormente, o enfermeiro chefe falou com o assistente
administrativo do internamento, responsavel pela marcacdo do primeiro contacto de
enfermagem com o sobrevivente a TAPH, apos a alta.

No final da elaboracdo do manual da Consulta de Enfermagem de
Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH, foi fornecido um exemplar a cada um
dos enfermeiros, chefe e orientador do estagio, para que pudessem dar o seu
parecer. Foi ainda fornecido um manual ao professor orientador. Apés as diferentes
sugestbes de melhoria, o manual ficou terminado.

Para que toda a equipa do HD recebesse formacédo sobre a consulta de
enfermagem, proximo do final do estagio, agendei duas sessdes de formacéo.
Assistiram as sessdes de formacdo quatro dos seis elementos da equipa de
enfermagem do HD e alguns enfermeiros do internamento, a realizar turnos no HD
nos dias das sessfes. Os restantes elementos do HD receberam formacéo apos o
periodo de estagio.

Para a formacao foi usado o método expositivo, usando como recurso uma

apresentacao em PowerPoint. A formacao consistia em apresentar uma parte do
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percurso percorrido até chegar ao momento presente, estando dividida em seis
partes: definicdo de sobrevivente; contributos dos estagios anteriores; criagdo de um
manual da consulta/cuidados ao sobrevivente; resultados dos questionarios;
operacionalizacdo da consulta de enfermagem; projeto para o futuro. Considerando
a importancia deste momento, em apéndice encontram-se os slides que constaram
das referidas sessfes de formacéao (cf. apéndice 20).

No final das sessbdes foi pedido aos formandos que as avaliassem, numa
escala de um a cinco (1=mau e 5=muito bom), em relacdo a: pertinéncia do tema;
adequacao dos conteudos ao tema; modo como foi abordado o tema e conteudos;
aplicabilidade pratica dos conteldos; e duracdo da sessao. Havia ainda um espaco
para sugestdes. De um modo geral as sessdes foram classificadas em muito bom,
com excecdo da duracdo da sessdo, avaliada com bom. Como sugestdo, foi
indicada possibilidade de realizar formacdes dedicadas aos enfermeiros do
internamento sobre a dindmica da consulta e o papel do enfermeiro do internamento
na mesma.

Na fase inicial do projeto considerei importante realizar formacdo sobre esta
consulta de enfermagem aos diferentes elementos da equipa de prestacdo de
cuidados aos sobreviventes a TAPH. Porém, ap0s conversa com o enfermeiro chefe
do servigo, atendendo que a consulta ainda ndo foi submetida a aprovagao pela
Direcdo de Enfermagem, foi sugerido que a formacéo fosse apenas dedicada aos
meédicos do servico C, mantendo o projeto desta consulta confinado ao servico,
numa fase inicial.

Planeei com o enfermeiro chefe a realizacdo de uma sessdo de formacéo
para os médicos do servigo. Porém, devido a constrangimentos varios, ainda nao foi

possivel realizar a mesma.
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1.4. Discussao dos resultados obtidos

Os dois primeiros estagios foram programados e organizados com uma
disposicdo temporal que permitisse a observacédo, interacdo e reflexdo sobre os
cuidados de enfermagem prestados a sobreviventes de doenca oncologica/TAPH.
As observacdes e informacfes colhidas nos primeiros locais de estagio foram
integradas no desenvolvimento do estégio final, assim como na estruturacdo da
consulta de enfermagem de acompanhamento ao sobrevivente a TAPH (consultar
os apéndice 1, ponto 6 e 0 apéndice 2, ponto 6).

Ao longo do estagio, as atividades realizadas promoveram o desenvolvimento
de competéncias comuns de EE nos dominios: da responsabilidade profissional,
ética e legal; da melhoria da qualidade; da gestdo de cuidados; do desenvolvimento
das aprendizagens profissionais (OE, 2010b).

No que diz respeito as competéncias especificas do EE em EPSCP, os
estagios promoveram o desenvolvimento de competéncias no cuidado de pessoas
sobreviventes a TAPH, em ambulatério (OE, 2011). Esse desenvolvimento foi
demonstrado pela: identificacdo dos problemas e necessidades desta populacéo
especifica; estruturacdo da consulta de enfermagem; elaboracdo de um manual
orientador da consulta e cuidados de enfermagem a prestar aos sobreviventes a
TAPH; e capacitacdo da equipa de enfermagem para a consulta de enfermagem.

Foi ainda considerado o desenvolvimento de competéncias em Enfermagem
Oncolégica, de acordo com a EONS (2013), em relacdo: ao contexto do
sobrevivente a TAPH; a avaliacdo de enfermagem ao sobrevivente a TAPH; a
compreensao do impacto da sobrevivéncia a TAPH no individuo, cuidador/familia e
equipa de saude; ao planeamento das intervencdes de enfermagem na gestdo da
sobrevivéncia ao TAPH; a lideranca e gestdo dos recursos de enfermagem; a
aplicacdo da evidéncia cientifica na pratica dos cuidados de enfermagem ao
sobrevivente a TAPH.

Em apéndice encontra-se um quadro onde constam as atividades e

competéncias desenvolvidas (cf. apéndice 7).
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2. AVALIACAO

2.1. Pontos fortes dos Estagios

A criacdo dos guides de observacdo das consultas de enfermagem, a sua
adaptacao as necessidades e condi¢cdes de observacéo facultou a colheita de dados
sobre os temas abordados nas consultas de enfermagem de acompanhamento a
sobreviventes de doenca oncoldgica/TAPH. Foi possivel superar o niamero de
observacgdes de consultas de enfermagem programadas na fase inicial do projeto.

As reflexbes sobre as consultas de enfermagem e vivéncias dos
sobreviventes foram momentos de elevada importancia na percecdo dos problemas
dos sobreviventes e obstaculos na prestacéo de cuidados de enfermagem.

Ao longo dos estagios foi possivel contactar com enfermeiros peritos, mestres
e especialistas que prestam cuidados a sobreviventes de doenca oncologica/TAPH.
Neste contacto houve partilha de experiéncias sobre essa prestacéo de cuidados de
enfermagem, o que foi para mim muito enriquecedor.

Os diferentes estagios contribuiram para o desenvolvimento de competéncias
de EE, EE em EPSCP e na area de Oncologia.

O estagio no servico A permitiu o conhecimento de como funciona a Unica
consulta de enfermagem a sobreviventes a TAPH existente no pais. Neste local de
estagio tive a possibilidade de observar um elevado volume de consultas e
momentos de ensino de enfermagem a sobreviventes a TAPH e compreender a
dindmica dessa consulta de enfermagem (cf. apéndice 1).

O estagio no servico B permitiu o conhecimento da realidade de
funcionamento da consulta de enfermagem de acompanhamento de sobreviventes
oncoldgicos pediatricos (cf. apéndice 2). Neste servigco os cuidados de enfermagem
aos sobreviventes pediatricos de doencga oncolOgica sédo prestados com o objetivo
de acompanhar o seu desenvolvimento e atuar no sentido de restabelecer ou reduzir
complicacbes associadas a doenca e/ou tratamentos.

O estagio final no servico C possibilitou a integracdo das experiéncias,
observacdes e reflexdes dos dois estagios anteriores. Neste estagio foi possivel criar

o manual da Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a
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TAPH, que contempla a estrutura da consulta de enfermagem, e concomitantemente
fazer formacao a equipa de enfermagem.
De uma forma geral, os enfermeiros orientadores responsaveis por cada local

de estagio, classificaram os meus estagios de forma muito positiva (cf. apéndice 21).

2.2. Pontos fracos dos Estagios

Os estagios aconteceram em simultaneo com a minha atividade profissional.
Faco quarenta horas semanais, em horario rotativo. O periodo de estagio foi
desgastante a nivel fisico e psicolégico, obrigando a uma grande logistica e
coordenacao entre esta experiéncia e a atividade profissional. Ao estagio no servico
A, que se situa a norte do pais, acresceu o dispéndio financeiro, do alojamento e
viagens.

Nesse servico foram identificadas como barreiras aos cuidados de
enfermagem: o espaco fisico; a falta de recursos humanos e materiais; a falta de
continuidade dos cuidados de enfermagem; a falta de registos dos cuidados de
enfermagem; inexisténcia de linhas orientadoras sobre a consulta de enfermagem
(cf. apéndice 1, ponto 4).

No servico B foram reconhecidas como barreiras aos cuidados de
enfermagem: o acesso aos registos de enfermagem; a falta de espaco fisico,
recursos humanos e materiais; a falta de linhas orientadoras da consulta de
enfermagem; falta de comunicacao entre as diferentes equipas de enfermagem (cf.
apéndice 2, ponto 4).

No servico C, a impossibilidade de realizar as sessfes de formacdo a equipa
meédica e outros profissionais da equipa multidisciplinar, fez com que o projeto se
mantivesse confinado a equipa de enfermagem. Perante a escassez de enfermeiros
para prestacao de cuidados no HD, houve a necessidade de adequar a dinamica da
consulta de enfermagem a dindmica atual do servico. Ao manter-se o método
funcional de trabalho, haverd um enfermeiro diariamente distribuido para a
realizagdo das consultas de enfermagem agendadas, o que ndo € o ideal, mas o

possivel.
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2.3. Contribuicdo das Consultas de Enfermagem para a melhoria da

gualidade dos cuidados

Ao desenvolver o manual da Consulta de Enfermagem de Acompanhamento
ao Sobrevivente a TAPH, foi criado o guia de linhas orientadoras sobre os cuidados
de enfermagem para esta populacao.

Espera-se que, ap0s a implementacdo da consulta, seja possivel avaliar em
gue medida ela contribuiu para a melhoria da qualidade dos cuidados, através de

alguns indicadores relativamente ao resultado (cf. tabela 2).

Tabela 2. Alguns indicadores de resultado para a avaliagdo do contributo da Consulta de Enfermagem de
Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH na melhoria da qualidade dos cuidados.

Indicadores de Resultado

Numero de pessoas que mantiveram dificuldades na gestio do regime terapéutico
seguidas na Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH
Numero de pessoas com dificuldades na gestdo do regime terapéutico
seguidas na Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH

x 100

Numero de pessoas que mantiveram dificuldades na gestio do regime alimentar
seguidas na Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH
Numero de pessoas com dificuldades na gestdo do regime alimentar
seguidas na Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH

x 100

Numero de pessoas que mantiveram hébitos tabagicos
seguidas na Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH
que foram encaminhadas para a consulta de cessagdo tabagica
Numero de pessoas com habitos tabagicos
seguidas na Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH
que foram encaminhadas para a consulta de cessacdo tabagica

x 100

A compreensao do numero de sobreviventes com dificuldades na gestdo do
regime alimentar e terapéutico, acompanhados nesta consulta, e as alteracdes
positivas decorrentes, podem justificar a sua expansdo aos sobreviventes a TPH
autologo, enquanto forem acompanhados no servico C.

Pretende-se também compreender o impacto desta consulta ao nivel das
horas de cuidados de enfermagem (cf. tabela 3) e assim avaliar a possibilidade de

ampliar o numero de elementos da equipa do HD do servico C.
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Tabela 3. Alguns indicadores de estrutura para a avaliagdo do contributo da Consulta de Enfermagem de
Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH na melhoria da qualidade dos cuidados.

Indicadores de Estrutura

Numero de horas de cuidados de enfermagem disponibilizados para as
Consultas de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH de 12 vez

100
Numero de Consultas de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH de 12 vez”

Numero de Consultas de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente mensais 100
x

Numero de Consultas de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente planeadas para o més

Numero de Consultas de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente realizadas
respetivas a cada momento chave
(contato telefoénico, primeira consulta, consultas dos 6,12,18 e 14 meses e consultas anuais)
Numero de Consultas de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente planeadas
respetivas a cada momento chave

x100

Pretende-se ainda avaliar, se apos a implementacdo desta consulta de
enfermagem, houve alteracbes na satisfacdo dos utentes, através dos dados
fornecidos pela instituicdo sobre os inquéritos aplicados anualmente. De modo a
avaliar, de forma mais especifica, a satisfagdo com a Consulta de Enfermagem de
Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH considera-se ainda a possibilidade de
construir e aplicar um questionario as pessoas seguidas ha mesma.

No que diz respeito a Consulta de Enfermagem pretende-se que as
avaliacbes efetuadas permitam um despiste de problemas atempado,
nomeadamente relacionados com a DECH e presenca do CVC (cf. tabela 4).
Paralelamente ird promover a visibilidade das intervenc¢des de enfermagem. Uma
vez que, estas intervencdes funcionam como um apoio efetivo do sobrevivente a

TAPH nos momentos de transicdo, no seu processo de saude doenca.

Tabela 4. Alguns indicadores de processo para a avaliagdo do contributo da Consulta de Enfermagem de
Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH na melhoria da qualidade dos cuidados.

Indicadores de Processo

Numero de pessoas com DECH documentada
seguidas na Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH
Numero de pessoas
seguidas na Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH

x100

Numero de pessoas com CVC
seguidas na Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH
Numero de pessoas
seguidas na Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH

x100
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A implementacdo desta consulta poderd permitir a avaliacdo da QV ao
sobrevivente a TAPH, porém é necessario validar uma escala de QV adaptada a
estes sobreviventes. A implementacdo dessa escala podera permitir explorar as
preocupacdes dos sobreviventes a TAPH e delinear intervencées que melhorem a
sua QV (Rodgers, Wills-Bagnato, Sloane, & Hockenberry, 2015).

A avaliacdo dos niveis de distress do sobrevivente a TAPH sera outro dos
objetivos desta consulta. Para tal, pretende-se avancar no sentido de aplicar uma
escala de autoavaliacdo de distress, a semelhanca da usada pela National Cancer
Comprehensive Network® (NCCN®) (NCCN®, 2013b). A sua implementacdo ndo é
possivel de momento, por falta de validacdo e formacao da equipa de enfermagem.
A monitorizacdo do distress em sobreviventes a TPH constitui uma ajuda para os
sobreviventes e equipa de prestacdo de cuidados no desenvolvimento de planos de
cuidados e intervencdes que com vista a sua reducdo, melhorando a QV em casa e
a satisfagdo com o tratamento (Akin, Oguz, & Durna, 2014). Pretende-se igualmente
avaliar o distress nos cuidadores informais, atendendo a que estdo sujeitos a uma
grande sobrecarga, desgaste e tensdo, considerando que também estes sofrem
alteracdes significativas na sua vida a nivel emocional, familiar e social (Wulff-
Burchfield et al., 2013).

A validacao de tais escalas podera ser, em minha opinido, objeto de um futuro

projeto de Doutoramento.
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3. CONSIDERACOES ETICAS

Os cuidados e agbes do enfermeiro devem ser praticados de acordo com o
codigo deontolégico. Como tal, ndo poderia faltar uma seccdo neste relatorio, que
contemplasse as questdes éticas consideradas ao longo deste percurso.

Os estagios desenvolvidos nos servicos A, B e C foram aprovados pelas
instituicBes respetivas. Para o estagio no servico A foram, a pedido da instituicéo,
fornecidos os objetivos para 0 mesmo.

No inicio de cada estagio apresentei, aos enfermeiros chefes e enfermeiros
orientadores do estagio, os objetivos e atividades a desenvolver. Para além disso,
disponibilizei uma pasta onde constavam os objetivos, atividades e métodos para o
estagio. Nessa pasta constavam ainda folhas de presenca e o guia orientador da
unidade curricular — Estagio com relatorio.

De modo a que os profissionais e utentes de cada servico me pudessem
reconhecer como um elemento externo, ao longo dos estagios usei a identificacao
da escola.

Para além de wusar a identificacdo da escola, nas consultas de
enfermagem/momentos de ensino identifiquei-me e expliquei o propésito da minha
presenca. Foram efetuadas observacdes apenas nas consultas de enfermagem em
gue foi dado o consentimento verbal para tal, pelo sobrevivente ou cuidador.

Em todas as observacgdes, processo de colheita e tratamento de dados dos
guides de observagédo da consulta de enfermagem foi mantido o anonimato de todos
0s intervenientes.

Nos estagios tive a possibilidade de aceder a diversa informacgéo clinica
confidencial, através da consulta dos processos clinicos de sobreviventes a doenca
oncologica/TAPH, ndo tendo feito uso de qualquer informacéo fora desse contexto.

Ao longo deste relatorio ndo foram identificadas as instituicdes, servicos ou

profissionais de saude com quem contactei, mantendo assim o seu anonimato.
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4. CONSIDERACOES FINAIS

O caminho percorrido com a elaboragéo do projeto, estagios e finalmente este
relatorio foi extenuante, mas ao mesmo tempo reconfortante. Sinto que este trabalho
podera contribuir para a melhoria da assisténcia de enfermagem aos sobreviventes
a TAPH, por fornecer linhas orientadoras sobre a avaliagdo sistematizada dos
problemas e acompanhamento de enfermagem aos sobreviventes a TAPH.

Como referi no inicio deste relatorio, considero que me encontro no nivel de
perita, segundo Benner (2001), na prestacdo de cuidados a pessoa a ser submetida
a TAPH em regime de internamento. Porém, no que diz respeito ao
acompanhamento do sobrevivente a TAPH, apos a alta, quando iniciei este percurso
encontrava-me no nivel de iniciada. Com a evolucdo decorrente do aumento de
conhecimentos, vivéncias nos estagios e consequente desenvolvimento de
competéncias sobre esta matéria, considero que atualmente a minha competéncia
esta ao nivel de iniciada avancada. Existe ainda um longo caminho a percorrer até
alcancar o nivel de competente, creio contudo que com a integracdo na nova
realidade de trabalho e a implementacdo da consulta sera possivel fazer essa
passagem com Sucesso.

O desenvolvimento deste relatério mostrou o percurso da estruturacdo da
Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH, mas
faltam alguns passos para que esta consulta comece efetivamente. Apesar de ja
terem sido efetuadas reunides com 0s assistentes administrativos para preparar o
agendamento das consultas de enfermagem, falta ainda efetuar um pedido formal de
autorizacdo de implementacdo desta consulta a Direcdo de Enfermagem da
instituicao.

A formacgdo dos enfermeiros do internamento do servico C é outro passo
importante, uma vez que a preparacdo e referenciacdo do sobrevivente a TAPH
dependem desses enfermeiros.

A realizagdo de uma sessao de esclarecimento sobre a consulta de
enfermagem a equipa médica também ndo é menos importante, dado que se
pretende que a existéncia da consulta e avaliacbes nela efetuadas sejam
reconhecidas pela equipa médica. Pretende-se debater a possibilidade de médicos

em conjunto com os enfermeiros elaborarem um resumo da histéria de doenca do
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sobrevivente que englobe as sequelas dos tratamentos e necessidade de vigilancia,
possivel de entregar ao sobrevivente a TAPH. Pretende-se também criar folhetos
informativos, em parceria com a equipa meédica, para divulgar e fornecer aos
sobreviventes sobre cuidados e Vvigilancia apos TAPH, complementando a
informagao que consta no guia “O Meu Transplante — Perguntas e Respostas: Dia-a-
dia apés a alta™.

Considero que o desenvolvimento deste trabalho e partilha de experiéncias
com diversos profissionais de saude foi promotor da visibilidade da problematica da
sobrevivéncia & doenca oncologica e do papel do enfermeiro na mesma. Para
alargar a partilha desta experiéncia pretendo redigir alguns artigos em revistas de
Enfermagem e, se for possivel, partilhar o caminho percorrido para a Estruturacéo
da Consulta de Enfermagem no Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH no
préximo congresso da Sociedade Portuguesa de Hematologia e no primeiro
Congresso Internacional “Gestdo da Transicdo Segura Hospital-Comunidade”,
ambos em novembro de 2016.

24 Na preparacéo para a alta, do internamento apds o TPH, é fornecido o guia “O Meu Transplante —
Perguntas e Respostas: Dia-a-dia apds a alta”, onde constam as indicacdes e cuidados que a pessoa
tem que ter na fase inicial apés um TPH.
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Estagio no servico A

1. Caraterizacao do servigo

O internamento e a consulta/hospital de dia (HD) estéo fisicamente distantes
um do outro, localizando-se em pavilhdes diferentes. A equipa de cuidados médicos
€ a mesma, mas a equipa de enfermagem é distinta, apesar de partilharem o mesmo
enfermeiro chefe. Em periodos de férias pode haver mobilizacdo de elementos da
equipa do internamento para a consulta/HD, para colmatar a falta de pessoal.

No inicio do estagio no servico A, o enfermeiro chefe considerou importante
ter contacto com as duas realidades do servico. Porém, por ter estabelecido
objetivos mais direcionados para o0 acompanhamento do sobrevivente a transplante
alogénico de progenitores hematopoiéticos (TAPH) em ambulatorio, realizei apenas

dois turnos no internamento e os restantes na consulta/HD.

Internamento

O internamento do servico A, situado no 11° andar do pavilhdo principal,
funciona em horario continuo. Possui dezoito quartos individuais, divididos em duas
alas, par e impar. Os quartos tém uma antecamara para higienizacao, dispdem de
casa de banho privativa, ar condicionado com filtros HEPA (High Efficiency
Particulate Arrestance)! e pressdo positiva. No servico sdo admitidos adultos ou
criancas que tenham sido propostos para a realizacdo de transplante de
progenitores hematopoiéticos (TPH) autélogo ou alogénico ou que necessitem de
internamento, apoOs alta, para gestdo de complicacbes relacionadas com o
transplante. Na sua grande maioria sdo admitidas pessoas com patologia hemato-
oncoldgica.

A equipa de enfermagem do internamento é composta por cerca de trinta
elementos, a qual € distinta da equipa da consulta/HD.

A equipa médica é composta pelo diretor de servico e mais quatro médicos,

sendo o utente seguido sempre pelo mesmo médico, no pré, durante e apés TPH.

1 Filtros de elevada eficiéncia de retencgédo de particulas.
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Consulta/Hospital de Dia

A consulta/HD esta situada num pavilhdo administrativo, no 2° andar. Este
espaco fisico foi adaptado provisoriamente, ha dez anos.

A consulta/HD funciona diariamente das 8 as 19 horas e encerra nos fins-de
semana e feriados. Em caso de urgéncia os utentes dirigem-se ao servico de
atendimento ndo programado. Caso existam tratamentos agendados para o fim-de-
semana estes sdo efetuados num gabinete, criado para esse efeito, junto ao
internamento do servico A. Os cuidados de enfermagem s&o prestados por um
enfermeiro do internamento.

Diariamente, tém consulta cerca de trinta a quarenta utentes em fase pré ou
pos TPH, alogénico ou autdlogo, adultos ou criancas.

Todos os sobreviventes a TAPH sdo acompanhados desde a data da alta até
dez ou mais anos apos o transplante.

No que diz respeito aos sobreviventes a TPH autdlogo, estes sé&o
acompanhados entre trés meses a um ano apos transplante. Passado este tempo,
sdo reencaminhados para o médico oncologista que fez a referenciacdo para
transplante.

A equipa de enfermagem da consulta/HD é composta por quatro enfermeiros
graduados, que exercem funcdes neste servico ha mais de sete anos. O enfermeiro
responsavel pela orientacdo deste estagio coordena a consulta/HD e possui 0s
graus de especialista e mestre em enfermagem do trabalho e em satde comunitaria.

Os enfermeiros séo distribuidos pelo método de trabalho funcional, por quatro
postos: sala de tratamentos; sala de HD; sala de colheitas; gabinete de enfermagem.
Consoante o posto de trabalho a que o enfermeiro se encontre distribuido estéo
associadas funcdes especificas, que constam na norma da instituicao.

O servico é composto por um gabinete de enfermagem, uma sala de
tratamentos, uma sala de HD, uma sala de colheitas, um posto de enfermagem, um
posto de assistentes administrativos, quatro gabinetes médicos, uma casa de banho
comum a todos os utentes do servico, uma copa partiihada para utentes e
profissionais, e outros pequenos espacos de arrumacao de equipamentos/materiais.

A sala de espera dos utentes é uma sala exterior ao servi¢o, que possui uma

televisédo, alguns bancos e com um pequeno espacgo improvisado, pela associagcéo
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Acreditar?, para as criancas brincarem enquanto aguardam a chamada para a

consulta de enfermagem e médica.

2. Atividades desenvolvidas

Nos turnos desenvolvidos no internamento do servigo A foi possivel perceber
de uma forma global a estrutura fisica em que s&@o prestados os cuidados as
pessoas submetidas a TAPH, observar alguns protocolos gerais da instituicdo e
especificos do servico, pelos quais os cuidados de enfermagem se regem, e assistir
a um momento de preparacdo para a alta. No contacto com alguns enfermeiros
foram trocadas algumas percec¢des sobre as semelhancas e diferencas no TAPH no
norte e sul do pais.

Na consulta/HD do servico A foi possivel observar a dindmica da prestacdo de
cuidados a sobreviventes a TAPH, com enfoque nos cuidados prestados por
enfermeiros. Houve ainda a possibilidade de assistir a duas consultas médicas a
sobreviventes a TAPH e a reunido médica semanal, onde s&o discutidos casos
clinicos propostos para TPH. Nas consultas de enfermagem foi aplicado o guido
criado para esse efeito. Posteriormente foi efetuada a andlise e interpretacdo dos
dados colhidos. Foram realizadas cinco reflexdes com recurso ao ciclo de Gibbs,
com base nas observacdes de consultas de enfermagem a sobreviventes a TAPH.

3. Funcionamento e preparacao da consulta

Através da interacdo com os enfermeiros foi possivel conhecer o espaco
fisico em que acontecem as consultas, as rotinas do servigo, os cuidados de
enfermagem prestados aos sobreviventes, as dificuldades e barreiras sentidas na
prestacdo de cuidados e necessidades de melhoria. Foi ainda possivel compreender
0 percurso do sobrevivente a TAPH quando se desloca ao servico e o modo como é

preparada a sua consulta.

2 Associacao de Pais e Amigos de Criangas com Cancro, cuja missdo é “tratar a crianga ou jovem
com cancro e ndo sO o cancro na crianga ou jovem”, promovendo a sua qualidade de vida e da
familia” (Acreditar, 2011).
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Preparacado da consulta

Os sobreviventes a TAPH tém consulta de enfermagem quando tém consulta
meédica, ou seja, ndo sdo agendadas consultas de enfermagem de forma
independente. A consulta de enfermagem € preparada na véspera pelo enfermeiro
responsavel pelo ensino. As administrativas disponibilizam a lista de utentes com
consulta no dia seguinte. Com base nessa lista pedem também 0s processos ao
arquivo.

A preparacao da consulta passa por organizar os processos dos utentes, que
tém consulta médica e de enfermagem, por médicos. Sdo ainda organizados o0s
processos dos utentes que vao ao servico realizar tratamentos.

Para a preparacédo da consulta de enfermagem, o enfermeiro consulta o diario
clinico e ultimos registos de enfermagem para saber os cuidados que cada utente
vai necessitar de acordo com o que esta agendado3. Verificou-se que a consulta dos
registos de enfermagem anteriores é um procedimento pouco habitual, o que é

justificado pelos enfermeiros pela dificuldade em utilizar a plataforma informatica.

Percurso do sobrevivente na consulta/HD

O sobrevivente a TAPH, quando chega a instituicdo, regista a sua entrada nos
quiosques administrativos, sendo possivel aos enfermeiros aceder a esta informacao
através da plataforma informatica. Tendo em conta esta informacdo, os
sobreviventes sdo chamados pelo enfermeiro a sala de hospital de dia, onde se
encontra o aparelho de avaliacdo de tensdo arterial e pulso, os termometros, a
balanca e a régua. Nesta sala existem ainda cinco cadeirdes onde sdo efetuadas
administragbes de terapéutica e realizadas colheitas de sangue, previamente
agendadas.

E aqui que o sobrevivente a TAPH contacta com o primeiro enfermeiro. Este
procede a uma breve avaliacdo do estado geral, sinais vitais (tenséo arterial, pulso e
temperatura), peso e altura (nas criancas). Posteriormente, efetua o registo dessas
avaliacbes na plataforma informética. Raramente sdo realizados registos de outras
intervencdes de enfermagem.

Se 0 sobrevivente a TAPH tem cateter venoso central (CVC), que é
necessario manipular (para colheitas de sangue ou renovacdo da Heparina) ou

renovar o penso, é posteriormente encaminhado para o segundo enfermeiro que se

8 Manipulagao de CVC, andlises, mielograma e outros exames.
59



encontra na sala de colheitas. Este enfermeiro faz uma nova avaliacdo do estado
geral da pessoa, posteriormente regista os procedimentos que efetuou e o plano
para acdes futuras. Em seguida, o sobrevivente € encaminhado para a sala de
espera onde aguardara pela chamada para a consulta médica.

Apds a consulta médica, e também na sala de espera, 0 sobrevivente
aguarda a chamada para o gabinete de enfermagem, onde ira contactar com um
terceiro enfermeiro. Esse profissional € responsavel pelos ensinos, entrega de
receitas médicas, esclarecimento de duavidas, inicio do plano de vacinacao,
preparacao do sobrevivente para exames futuros, programacgao do agendamento de
exames/consultas e esclarecimento sobre o funcionamento dos quiosques onde o

sobrevivente tem que se dirigir no final das consultas e na préxima vinda ao hospital.

A Consulta de Enfermagem

A consulta de enfermagem no servico A € considerada como o conjunto de
intervencdes que os diferentes enfermeiros, alocados a um determinado posto de
trabalho, prestam ao sobrevivente a TAPH. Assim, como é apresentado na
ilustracdo, num dia de consulta o sobrevivente pode ter que interagir com trés

enfermeiros diferentes (cf. ilustracdol).

llustragéo 1. Percurso do sobrevivente a TAPH, relacionando as interven¢des de enfermagem com o posto de
trabalho, num dia de consulta de enfermagem.

ENFERMEIRO A
Avaliacéo fisica
Administracdo de tratamentos

Y

, .
ENFERMEIRO B «Sala de colheitas
Manipulagéo do CVC

(colheitas de sangue e penso)

*Sala de hospital de dia
*Sala de tratamentos

MEDICO A
Consulta médica

*Gabinete médico

| | N ENFERMEIRO C *Gabinete de consulta de
Ensino de Enfermagem enfermagem

| 4

60



Acompanhamento dos sobreviventes a TAPH

A frequéncia de acompanhamento do sobrevivente depende maioritariamente
do agendamento das consultas médicas, a qual depende do grau de risco do
transplante, existéncia de complica¢fes e instabilidade hemodinamica.

Numa fase inicial a frequéncia de consultas é maior, sendo espacada com o
tempo. Nos primeiros dois meses apdés TAPH o sobrevivente vai a consulta duas
vezes por semana. Entre o terceiro e quarto més a consulta passa a ser semanal. A
partir do quarto e até ao sexto més as consultas acontecem em semanas alternadas.
Entre o sexto més e o primeiro ano apés TAPH as consultas sdo agendadas com
intervalos de trés a quatro semanas. Do primeiro ao quinto anos ap6s TAPH os
sobreviventes tém consulta a cada trés a seis meses. ApoOs 0s cinco anos de TAPH
as consultas passam a ser anuais, sem data limite para o fim de seguimento.

No servico A sao acompanhados sobreviventes que foram submetidos a
TAPH h& mais de quinze anos.

4. Barreiras aos cuidados de Enfermagem

Espaco fisico da Prestacdo de Cuidados

A equipa de prestacdo de cuidados e os utentes que se deslocam a
consulta/HD deparam-se frequentemente com barreiras arquitetonicas. O espaco
fisico onde a consulta/HD funciona foi adaptado provisoriamente ha dez anos e,
desde essa altura, aguarda a mudanca para novas instalacdes. Existe falta de
gabinetes para observacédo dos utentes, por enfermeiros e médicos.

Apesar de haver um grande nimero de sobreviventes a TPH pediatricos, os
espacos nao estdo adaptados para eles. Existe apenas um local improvisado na sala
de espera, para as criancas poderem brincar, pela associacao Acreditar.

A privacidade do momento de ensino de enfermagem é comprometida com
frequéncia. No gabinete da consulta de enfermagem existe o arquivo de processos
clinicos de alguns sobreviventes, sendo o momento de ensino de enfermagem
interrompido por assistentes administrativos, assistentes operacionais e médicos.
Oliveira e colaboradores (2012) evidenciam a influéncia negativa das distragcbes e

interrupgdes na qualidade das consultas de enfermagem.
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Falta de Recursos Humanos/ Materiais

Os enfermeiros que exercem funcdes neste servico deparam-se diariamente
com problemas nos recursos humanos e materiais para a prestacédo de cuidados aos
sobreviventes a TAPH, o que condiciona, o tempo que os enfermeiros dispdem para
prestar os cuidados e para realizarem os registos de enfermagem. A falta de tempo
€ apontada por Irwin & Klemp (2010) como uma das barreiras na prestacdo de

cuidados de enfermagem aos sobreviventes a doencga oncoldgica.

Falta de continuidade dos Cuidados Enfermagem

O facto de os enfermeiros estarem distribuidos por posto de trabalho
condiciona a continuidade do acompanhamento do sobrevivente a TAPH num dia de
consulta. Por ndo haver um enfermeiro de referéncia, num dia de consulta, o
sobrevivente pode ter que interagir com 3 enfermeiros diferentes. Para minimizar
esta situacdo a equipa de enfermagem poderia tentar adaptar uma filosofia de
cuidados em que o sobrevivente a TAPH estivesse no centro dos cuidados, em vez
de circular em redor dos mesmos. No entanto, a instituicdo teria que ser envolvida

neste processo (McCormack e McCance, 2006).

Falta de Registos dos Cuidados de Enfermagem

Os enfermeiros da consulta/HD n&o efetuam com frequéncia registos de todos
os cuidados de enfermagem, tdo pouco os consultam na altura da preparacdo da
consulta do dia seguinte. Os enfermeiros referiram dificuldade em realizar registos
dos cuidados que prestam aos utentes que passam pela consulta/HD, pela falta de
tempo, insuficiéncia de enfermeiros e uma plataforma de registo informéatico
desadequada as necessidades.

O registo sobre os cuidados de enfermagem prestados é escasso, limitando-
se na sua maioria ao registo de sinais vitais (SV) e cuidados ao CVC. Esta
insuficiéncia de registos de enfermagem para além de ser um entrave a continuidade
da prestacdo de cuidados impossibilitou acesso a problemas identificados e
intervencdes de enfermagem no acompanhamento do sobrevivente a TAPH,
eliminando assim a visibilidade dos cuidados de enfermagem prestados (Oliveira et
al., 2012).

Numa quantidade significativa dos momentos de ensino observados: o

enfermeiro ndo consultou os registos efetuados previamente pelos enfermeiros que
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contactaram com o sobrevivente a TAPH antes, nas salas de HD, tratamentos ou
colheitas; os momentos de ensino de enfermagem foram apenas orientados pelos
registos meédicos e nao foram efetuados registos desse momento.

Numa revisdo integrativa da literatura sobre a consulta de enfermagem
Oliveira e colaboradores (2012), salientam a importancia dos registos de
enfermagem na continuidade dos cuidados, ndo s6 a nivel da enfermagem mas

também com a restante equipa multidisciplinar.

Falta de Linhas Orientadoras no Acompanhamento de Enfermagem ao
sobrevivente a TAPH

Na interagdo com alguns enfermeiros, estes reconheceram sentir lacunas
sobre os problemas dos sobreviventes a TAPH, ndo havendo um plano de
acompanhamento ao sobrevivente.

De acordo com Majhail & Rizzo (2013), esta falta de conhecimento é
considerada como uma barreira no acompanhamento aos sobreviventes a TAPH.

Vérios autores, entre os quais Hewitt e colaboradores (2006) e Irwin & Klemp
(2010), sublinham o papel do enfermeiro no acompanhamento do sobrevivente, pelo
conhecimento das suas necessidades, preparacdo para os possiveis efeitos fisicos e
psicoldgicos e promocao da qualidade de vida.

Pela inexisténcia de linhas orientadoras, durante as observagdes dos ensinos
de enfermagem, assisti a diferentes modos de atuacdo consoante o enfermeiro que
conduziu o momento do ensino de enfermagem. Na sua maioria, 0s enfermeiros
orientaram o ensino para os problemas que foram levantados na consulta médica. O
uso de guides/roteiros orientadores da consulta de enfermagem, é salientado por
Oliveira e colaboradores (2012), como um ponto importante na organizacdo da
consulta de enfermagem, por permitir uma orientacdo para os problemas que
merecem destaque para aquela populacdo/pessoa, para além da sua utilidade na
sistematizacdo da informacé&o essencial a fornecer.

No sentido de colmatar esta falha foi criado um grupo de enfermeiros para o

efeito. Porém, nado foi possivel/oportuno reunir com este grupo para trocar ideias.

Falta de valorizagdo da Consulta de Enfermagem
A exaustéo dos sobreviventes, associada ao elevado tempo de espera para a

consulta médica, condiciona o reconhecimento de importancia ao momento de
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ensino de enfermagem. Os enfermeiros referem que quando chegam ao momento
do ensino de enfermagem o0s sobreviventes estdo cansados e com pressa para se

irem embora.

5. Preenchimento do guido da Consulta de Enfermagem

Ao longo deste estdgio deparei-me com algumas dificuldades em aceder a
informacdo sobre os problemas vivenciados pelos sobreviventes a TAPH e os
cuidados de enfermagem prestados. Estas dificuldades prenderam-se com a falta de
registos de enfermagem (apenas um enfermeiro efetua registos de enfermagem), a
falta de dominio da plataforma informatica usada na instituicdo e o facto do processo
do sobrevivente TAPH existir em suporte papel e informatico.

A dificuldade em aceder a informacao sobre a historia da doenca oncoldgica
de alguns sobreviventes a TAPH impossibilitou o preenchimento da primeira folha do
guido. Nao existe no processo clinico uma folha de resumo da doenca e tdo pouco
esta informacéao é disponibilizada ao sobrevivente a TAPH.

Usei o guido de observacdo da consulta de enfermagem em 53 momentos de
ensino de enfermagem. Porém, sO foi possivel completar o preenchimento de 12
guides na totalidade, pela dificuldade de aceder aos dados da histéria clinica do
sobrevivente a TAPH, para preencher o resumo da histéria da doenca.

Observei diversas consultas de enfermagem a diversos sobreviventes a
TAPH, em fases distintas apds transplante. De um modo geral nas consultas de
enfermagem a que assisti, numa fase inicial e primeiro ano apds transplante,
constatei que os cuidados e ensinos estdo mais vocacionados para a prevencéao de
infecdes, cumprimento do regime terapéutico e controlo de sintomatologia associada
a doenca do enxerto contra o hospedeiro (DECH).

ApoOs dois anos de TAPH os momentos de ensino estiveram mais
direcionados para perceber como o sobrevivente esta a retomar a sua vida “normal’.

Através dos dados colhidos pela aplicagdo do guido de observagdo foi
possivel perceber que os cinco temas abordados, com mais frequéncia, foram:
informacdo e preparacdo para a proxima ida a instituicdo/servico; promocao da
saude; rastreio e vigilancia de complicacdes; alteragcdes emocionais e efeitos fisicos
secundarios ao tratamento. Os efeitos a longo prazo encontram-se em sexto lugar
nos temas mais abordados, onde se destaca a DECH.
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6. Contributos para a estruturacdo da Consulta de Enfermagem de
Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH

v' Ha a necessidade de ter linhas orientadoras que guiem os cuidados de
enfermagem dirigidos ao sobrevivente a TAPH (Oliveira et al., 2012).

v E importante registar os problemas e intervengdes de enfermagem para dar
visibilidade a enfermagem e fornecer indicadores sobre os cuidados de
enfermagem prestados aos sobreviventes a TAPH (Oliveira et al., 2012).

v' Existe um caminho a percorrer na formacédo dos enfermeiros em relacdo aos
cuidados de enfermagem aos sobreviventes a TAPH (Given, 2015; Haylock,
2015).

v' Ha a necessidade de ter um manual da consulta de enfermagem que
contemple os problemas dos sobreviventes a TAPH (Syrjala et al., 2012).

v A falta de privacidade pode constituir um entrave a prestacéo de cuidados de
enfermagem (Oliveira et al., 2012).

v" O plano de vacinacéo, inicio da vacinacdo e encaminhamento para o centro
de saude da éarea de residéncia pode ser englobado na consulta de
enfermagem de acompanhamento ao sobrevivente a TAPH (Be The Match,
2015).

v' Os dados colhidos mostram que a DECH (complicacdo especifica dos
sobreviventes a TAPH) é um tema abordado com elevada frequéncia nas
consultas de acompanhamento ao sobrevivente a TAPH.

v' Existe a necessidade de ter espacos adequados a populacdo pediatrica
(Santos & Fernandes, 2004).
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Estagio no servico B

1. Caraterizacao do servigo

O servico B situa-se num pavilhdo independente do pavilhdo principal da
instituicdo. E um espaco fisico antigo e com algumas limitagdes no que diz respeito
ao espaco e equipamentos disponiveis.

HA& cinco gabinetes para a consulta médica, um gabinete de enfermagem para
ensinos e um gabinete que é simultaneamente sala de tratamentos e HD.
Recentemente foi disponibilizada uma pequena sala onde sédo desenvolvidos alguns
ensinos de enfermagem.

Tendo em conta a escassez de espaco, 0s profissionais do servico tentam
arranjar solucdes criativas para organizar e arrumar oS materiais essenciais para o
funcionamento do mesmo. Em relacdo ao material a fornecer aos utentes, existem
dois armérios no corredor do servico, um com material para a Consulta de
Endocrinologia de Reabilitacdo (CER) e outro para consulta da diabetes.

A consulta de enfermagem do servigco B funciona nos dias Uteis, das 8 as 17
horas.

Na CER sdo acompanhadas criancas, jovens e adultos sobreviventes de
doencas oncoldgicas. No entanto, na Consulta de Enfermagem de Endocrinologia de
Reabilitacdo (CEER) so6 é possivel fazer o acompanhamento das criancas e jovens,
até aos 21 anos de idade, seguidas na CER.

A equipa de enfermagem é composta por trés enfermeiros. O enfermeiro que
acompanhou o meu estagio no servico presta cuidados e é simultaneamente o
coordenador, possuindo o grau de mestre em Enfermagem Médico-Cirlrgica.

Atendendo a falta de espaco, a distribuicdo de trabalho é feita por posto de
trabalho: um enfermeiro fica responséavel pela sala de tratamentos/HD e os outros
dois pelas consultas de enfermagem.

Os cuidados de enfermagem passam por: realizar a consulta de enfermagem
de endocrinologia de reabilitacdo (CEER); desenvolver consultas a pessoa com
diabetes secundaria aos tratamentos para a doenca oncoldgica; efetuar consultas de
preparacdo para tratamento com iodo radioativo; administrar terapéutica; colher
sangue para analises; colaborar com o0 médico em testes de estimulagdo
farmacoldgica para diagnéstico de défice de Hormona de crescimento (HC) e
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preparar o sobrevivente a doenca oncologica ou cuidador para a (auto)
administracao de medicacgao (Insulina, HC).

2. Atividades desenvolvidas

As CEER foram o alvo principal da minha atengdo ao longo deste estagio,
mas rentabilizando o tempo de passagem por este servico, com uma realidade
diferente da minha pratica diaria, aproveitei para estar presente noutras consultas e
momentos de prestacédo de cuidados de enfermagem.

As CEER concentram-se sobretudo na 62 feira, sendo menos frequentes ao
longo dos outros dias da semana.

No sentido de tirar o0 maximo proveito da minha passagem pelo servico B
assisti a algumas CER conduzidas pelo médico, a criancas e adultos. As consultas
médicas direcionam-se para o estado geral, avaliacao fisica e adequacédo do regime
terapéutico. O meédico, antes de realizar a consulta, Ié os registos que foram
efetuados previamente pelo enfermeiro, os quais incluem as observacdes realizadas
na CEER, demonstrando a continuidade de cuidados desta equipa.

Na observacdo das consultas de enfermagem foi aplicado o guido criado para
esse efeito. Posteriormente foi efetuada a andlise e interpretacdo dos dados
colhidos. Foram realizadas cinco reflexdes com recurso ao ciclo de Gibbs, com base
nas observacfes de consultas de enfermagem a sobreviventes de doenca

oncoldgica.

3. Funcionamento e Preparacéo da Consulta

Preparacdo da consulta

No inicio do turno os enfermeiros tém acesso a lista de utentes com
agendamentos para a equipa de enfermagem, disponibilizada pelos assistentes
administrativos.

As CEER tém lugar no gabinete de enfermagem para ensinos, onde constam
alguns equipamentos para avaliagdes do desenvolvimento das criangas (altura,
envergadura, segmentos corporais). Atualmente, o equipamento para avaliacdo dos
segmentos corporais ndo esta a ser utilizado por fornecer dados incorretos, sendo

possivel, caso haja necessidade disso, efetuar a mesma avaliagcdo com a crianca
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deitada, com uma régua. O peso € avaliado no corredor, local onde se situa a
balanca.

Com a chegada do atual enfermeiro coordenador ao servi¢o, ha cerca de um
ano, todas as consultas de enfermagem e procedimentos realizados pela equipa de
enfermagem passaram a ser marcados, numa agenda prépria da equipa de
enfermagem. Esta agenda permite que o enfermeiro tenha nocdo do trabalho e
facilita a distribuicdo do mesmo. Adicionalmente permite 0 acesso ao numero de
CEER, entre outros dados sobre os cuidados de enfermagem, que nao era possivel

antes da criagéo dessa agenda.

Percurso do sobrevivente

Um sobrevivente a doenca oncolégica que tenha CER marcada comunica,
aos assistentes administrativos, a sua chegada ao servico (cf. llustracdo 1).
Posteriormente, estes informam a equipa de enfermagem e disponibilizam o
processo clinico. Habitualmente, tanto os utentes como a equipa de enfermagem

cumprem o horario agendado.

llustracé@o 1. Percurso do sobrevivente para CER.

Assistente Administrativo A N i
*Balcdo de atendimento

O sobrevivente comunica a administrativo
chegada ao servigo

Enfermeiro A «Gabinete de consulta
Consulta de de enfermagem

Enfermagem

Médico A . *Gabinete de
Consulta médica consulta médica

A Consulta de Enfermagem

A CEER acontece antes da consulta médica. O sobrevivente, quando tem
consulta de CER, € primeiramente observado pela equipa de enfermagem e em
seguida fica na sala de espera a aguardar a chamada para a consulta médica.
Todos os sobreviventes que sdo acompanhados na CER tém um processo proprio
neste servico, que nao esta acessivel aos restantes elementos da instituicdo que

presta cuidados a esse sobrevivente. Desse processo consta a folha de resumo dos
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tratamentos a que o sobrevivente foi submetido (efetuado pelo médico), folhas de
registo de diario (os registos de enfermagem e médicas sdo escritos em continuo,
nao existem folhas diferentes), exames realizados ao longo do acompanhamento
(com importancia para a avaliacdo para esta CER), graficos de curvas de
desenvolvimento de peso/altura/maturacdo sexual e graficos de curvas de
doseamentos hormonais, entre outros.

N&o existe um manual ou linhas orientadoras disponiveis no servico, onde
constem o0s passos da CEER: objetivos da consulta; parametros a avaliar e
intervencdes do enfermeiro no decorrer da CEER. No entanto, os dois enfermeiros
gue a desenvolvem sabem o que fazer e como fazer.

Desde que o atual enfermeiro coordenador integrou o servico, 0s registos das
CEER passaram a cumprir o seguinte plano: antes da primeira consulta € analisado
0 processo clinico e elaborado um resumo da histéria da doenca oncoldgica,
tratamentos e complicagdes. Em sequéncia é: efetuado o acolhimento a equipa e
espaco fisico do servico; explicado o funcionamento da CER e o seu objetivo
(acompanhar o crescimento e havendo alteracdes/compromisso atuar no sentido do
restabelecer ou reduzir complica¢des associadas); validado o resumo da historia da
doenca oncoldgica; dado espaco a crianca/jovem/pais/cuidadores para colocarem
questdes e partilharem outros dados que possam ser relevantes e ndo tenham sido
abordados; efetuada a primeira avaliacdo de parametros auxoldgicos?!; calculada a
altura potencial da crianca, através da altura dos pais; discutida a situacdo escolar,
fungdo cognitiva, interagdo social/familiar, desenvolvimento/maturagéo sexual e
explicada a importancia de adotar estilos de vida saudaveis.

O enfermeiro tem o cuidado de explicar a crianca/jovem e aos pais/cuidadores
gue atendendo a privacidade, se for desejo da crianca/jovem, no decurso da
consulta pode haver necessidade dos pais/cuidadores se ausentarem. Tal
demonstra a crianga/jovem que pode confiar no enfermeiro (OE, 2010).

A partir dos registos e observacOes realizadas nesta primeira CEER, as
consultas subsequentes tém por finalidade acompanhar a evolucdo da
crianca/jovem. Assim, nos registos das CEER seguintes, constam o0s parametros
auxologicos avaliados, a situacdo escolar/cognitiva; interacdo social/familiar;

desenvolvimento/maturacdo sexual; estilos de vida saudaveis e outros assuntos

1 Parametro de avaliacéo fisica, como a altura, envergadura, peso e tamanho dos segmentos, que
permitem avaliar o crescimento.
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abordados na consulta, que possam ser relevantes, bem como as intervencdes de
enfermagem realizadas.

No que diz respeito a duracéo, as consultas de primeira vez demoraram cerca
de 35 minutos, enquanto as subsequentes tiveram uma duracdo média de 15 a 20
minutos. A primeira tende a ser mais prolongada, uma vez que compreende o
acolhimento e € o momento em que os intervenientes da CEER se estdo a conhecer
(OE, 2010).

Observando a CEER foi possivel encontrar as trés fases da entrevista ao
adolescente: acolhimento, exploratéria e resolutiva (OE, 2010).

O enfermeiro coordenador pretende que haja um guia orientador para a
consulta de enfermagem, mas para tal necessita de compreender primeiro as
necessidades praticas da equipa para complementar posteriormente esse

conhecimento com a evidéncia.

Acompanhamento dos sobreviventes

Como referi anteriormente, a CEER existe apenas para o0 acompanhamento
de criancas e jovens. A filosofia pela qual se prestam os cuidados aos sobreviventes
pediatricos na CER vai de encontro ao que é preconizado pela PanCare?.

Alguns adultos sdo acompanhados na CER mas so pela equipa médica, nos
quais se incluem os sobreviventes a TAPH. Um ano apés o transplante, o médico
gue faz o acompanhamento da evolu¢cdo do TAPH faz a referenciacdo para esta
consulta, podendo o acompanhamento na CER prolongar-se por tempo

indeterminado.

4. Barreiras aos Cuidados de Enfermagem

Acesso aos Registos de Enfermagem
Os registos das avaliagbes e intervencdes de enfermagem efetuadas no
decurso da CEER nado constam do processo do sobrevivente que circula na

instituicdo. Este facto impossibilita 0 acesso a informagdo por outros enfermeiros

2 A PanCare Europeia é uma rede multidisciplinar de profissionais, sobreviventes e suas familias,
cujos objetivos passam pela reducdo da frequéncia, severidade e impacto dos efeitos secundarios
tardios dos tratamentos para o cancro, em criangas e adolescentes. E pelo aumento da consciéncia e
pesquisa sobre as criancas sobreviventes a doenca oncoldgica, de modo a assegurar que todas as
criancas e adolescentes sobreviventes a doenca oncolégica recebam os melhores cuidados a longo
prazo (Hjorth et al., 2015).
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que prestem cuidados a esses sobreviventes na mesma instituicdo, situacado que
compromete a continuidade dos cuidados (Oliveira et al., 2012). Atualmente, a
instituicdo esta a fazer esfor¢cos no sentido de implementar os registos na plataforma
SClinico, através do qual se prevé que se possam uniformizar os registos, aceder,
partilhar e sistematizar os dados relativos a situagéo clinica do utente. Dessa forma,
sera possivel melhorar o desempenho da equipa multidisciplinar no apoio,
assisténcia e acompanhamento do utente (Servicos Partilhados do Ministério da
Saude, 2016).

Falta de espaco fisico, recursos materiais e humanos

O espaco fisico € um grande entrave. Existe uma clara necessidade de ter
uma nova area com equipamento atualizado. O gabinete de enfermagem onde
ocorre a CEER tem pouco espaco. Para uma observacdo fisica é necessario
recorrer a sala de tratamentos. A balanca estd no corredor da consulta e h& pouco
espaco para as pessoas circularem no gabinete. Os equipamentos para avaliagao
de altura e segmentos estédo obsoletos ou ndo funcionam.

O enfermeiro coordenador tem discutido, em conjunto com meédicos do
servigo, o diretor clinico e o enfermeiro chefe das consultas, a necessidade de
adquirir novo material e melhorar o espagco em que ocorre a CEER, nédo havendo
perspetiva de que haja obras ou mudanca do local onde a consulta estéa situada.

Apesar de haver o desejo de alargar as CEER a mais sobreviventes com a
dotacdo de enfermeiros do servico ndo € possivel, mas também ndo é possivel
acolher mais enfermeiros por falta de espaco para a prestacdo de cuidados de

enfermagem.

Falta de linhas orientadoras da Consulta de Enfermagem

A inexisténcia de um guia orientador da CEER dificulta a perce¢do se o que
esta a ser feito poderia ser melhorado. O facto de ter assistido apenas a consultas
efetuadas sempre com o mesmo enfermeiro foi por um lado benéfico, porque ele
manteve sempre a mesma linha de pensamento ao longo de todas as consultas a
gue assisti. Por outro lado, ndo foi possivel perceber se 0 modo como o outro
enfermeiro conduz as consultas é semelhante ou distinto, apesar dos registos de

enfermagem serem semelhantes.

73



Falta de comunicacao entre diferentes equipas de Enfermagem

A falta de comunicagdo entre a equipa de enfermagem € uma barreira a
continuidade dos cuidados (Oliveira et al., 2012). Nenhum dos sobreviventes
referenciados para a CER possui uma referenciacdo pela equipa de enfermagem
que acompanhou o sobrevivente. O enfermeiro quando efetua a primeira CEER,
socorre-se maioritariamente dos dados que constam no diario clinico dos médicos.

Os registos de enfermagem do sobrevivente que constam no processo da
instituicdo sdo, na sua maioria, relativos a procedimentos (por exemplo
administracdo de medicacdo e manipulagcédo de CVC). Isto acontece porque em cada
servico da instituicdo que o sobrevivente passe, 0s registos de enfermagem ficam no

arquivo desse proprio servico.

5. Preenchimento do guido da Consulta de Enfermagem

O guido de observacdo foi aplicado em vinte e trés CEER. Foi possivel
preencher a totalidade do guido em todos os casos, jA que o processo da CER
possui o resumo da histéria do sobrevivente, um feito pelo médico e outro pelo
enfermeiro.

Ha temas que sdo sistematicamente abordados: a agenda de monitorizagéo,
alteracbes cognitivas, alteracBes do desenvolvimento e promocdo da saude. S&o
frequentes acdes de enfermagem sobre rastreio, vigilancia de sequelas ou
complicacBes e despiste de efeitos dos tratamentos a longo prazo.

Considerando que a populagdo sdo criangas e jovens, o cuidador (pai/mée)
esteve sempre presente em todas as consultas observadas.

6. Contributos para a estruturacdo da Consulta de Enfermagem de

Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH

Foi possivel encontrar nesta CEER aspetos reconhecidos como importantes

no acompanhamento a sobreviventes a doenga oncoldgica, que se pretende replicar:

v' Existe um sumario sobre o diagnéstico e tratamentos a que foi submetido
(Dulko et al., 2012; Haylock, 2015; Hewitt et al., 2006; Morgan, 2009).
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v O enfermeiro desempenha um papel importante no acompanhamento ao
sobrevivente a doenca oncoldgica (Dulko et al., 2012; Edgington & Morgan,
2011; Given, 2015; Haylock, 2015; Morgan, 2009; Schlairet et al., 2010).

v Os quatro componentes dos cuidados na sobrevivéncia contemplam a
prevencao, vigilancia, intervencao e coordenacdo (Morgan, 2009).

v' Os acompanhamento de sobreviventes de doenca oncoldgica contempla os
efeitos do tratamento a longo prazo e sinais de alerta (Given, 2015; Haylock,
2015; Irwin & Klemp, 2010).

v' A consulta de enfermagem de acompanhamento ao sobrevivente de doenca
oncoldgica esta direcionada para a promocado da saude (Haylock, 2015; Irwin
& Klemp, 2010; Morgan, 2009).

v E promovida a autovigilancia, os sobreviventes e cuidadores sdo incluidos no
processo de sobrevivéncia (Given, 2015; Morgan, 2009).

v' Os cuidados ao sobrevivente contemplam uma abordagem e trabalho em
equipa (Given, 2015; Morgan, 2009).

v/ Sao contemplados os principios da entrevista ao adolescente (OE, 2010).

<

S&o seguidos os passos do processo de enfermagem (OE, 2015).
v Sao prestados cuidados com o objetivo de minimizar o impacto causado pelos
tratamentos da doenca oncolégica (Hjorth et al., 2015).
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Estagio no servigo C

1. Caraterizacao do servigo

O servigco C, a semelhanca do servico A, é composto por internamento e
hospital de dia (HD). Neste servico sdo prestados cuidados a pessoas em todas as
fases do seu ciclo de vida. E tal como no estagio no servico A o foco de atencéo foi
a atividade no HD.

O internamento e o HD situam-se em locais distantes, estando inclusivamente
localizados em pavilhfes distintos da instituicdo. O HD funciona diariamente, das 8
as 23 horas. Durante o periodo das 23 as 8 horas os utentes sdo encaminhados
para o servi¢co de atendimento néo programado.

O HD é composto por duas alas, a direita e a esquerda, divididas pela sala de
convivio e o refeitorio dos utentes.

A ala direita esta mais vocacionada para a parte administrativa do servico,
onde existe um posto de um assistente administrativo e estdo localizados os
gabinetes de consultas. A porta desses gabinetes existem algumas cadeiras. Nesta
ala encontra-se ainda a sala da pediatria, dedicada as criancas e jovens deste
servico. Nessa sala existem televisbes, consolas de jogos, brinquedos e outros
meios de atividades ludicas, para que as criancas e jovens possam estar distraidas
e brincar enquanto aguardam pelas consultas ou cumprem os tratamentos. A sala da
pediatria € ainda usada para algumas criancas terem aulas, dadas pelas professoras
do servico de Pediatria que se deslocam ao HD em dias pré-estabelecidos.

A sala de convivio, que divide as duas alas, possui cadeirdes, sofas e duas
televisbes, para 0s utentes repousarem enquanto aguardam a consulta e/ou
cumprem tratamento.

A ala esquerda esta mais vocacionada para os tratamentos, possui um posto
para dois assistentes administrativos, uma sala de exames, sala de HD (onde se
efetuam as citafereses e as fotofereses extracorporais), sala de colheitas, sala de
enfermagem e trés quartos, dois deles atribuidos ao internamento.

A equipa de profissionais envolvidos no processo ap0és transplante alogénico
de progenitores hematopoiéticos (TAPH) é vasta. No entanto, h&a profissionais com
gue o sobrevivente mantém um contacto mais proximo, como o0 médico e o

enfermeiro, numa fase inicial apdos TAPH. A equipa que presta cuidados ao
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sobrevivente a TAPH engloba: assistentes administrativos; assistentes operacionais;
assistentes sociais; enfermeiros; fisioterapeutas; médicos; nutricionistas; psicélogos.

O médico que faz o acompanhamento no pré, peri e pos transplante podera
ser sempre 0 mesmo ou nao.

Em relacdo a equipa de enfermagem, existem duas equipas distintas: a do
internamento e a do HD, chefiados pelo mesmo enfermeiro. Os diferentes elementos
da equipa de enfermagem podem ser mobilizados entre internamento e HD em
situacdes pontuais, como por exemplo em altura das férias.

A equipa de enfermagem do HD € composta por sete enfermeiros, na qual fui
recentemente incluida. Encontro-me ainda num processo de integracdo, apesar de
ai, no passado, ter feito alguns turnos pontuais. Assim, as rotinas e o contexto da
pratica ainda requerem da minha parte um esfor¢co adicional, por implicarem a
adaptacdo a uma nova realidade e a necessidade de criar um novo corpo de
conhecimentos. Como tal, considero que me encontro, segundo a Benner (2001),
num estado de iniciada avancada, no que diz respeito a minha pratica de cuidados
de enfermagem atual. Contudo esta mudanca veio em boa hora, por estar mais
proxima do contexto onde pretendo que este projeto se desenvolva.

Como ja referi, neste HD é desenvolvido o acompanhamento pré e pés
transplante, podendo ainda ser realizados alguns transplantes em regime
ambulatdrio, os transplantes de progenitores hematopoiéticos (TPH) com regime de
condicionamento de intensidade reduzida (ndo mieloablativos).

A atividade no HD é diversa. No periodo pré-transplante sdo efetuadas
avaliacdes de dadores familiares ou néo relacionados (encaminhados pelo Centro
Nacional de Dadores de Células de Medula Ossea, Estaminais ou de Sangue do
Corddo (CEDACE)), preparados doentes para colheita de células periféricas
percursoras da hematopoiese (CPPH) para transplante autdlogo, efetuadas colheitas
de CPPH de doentes e dadores e séo realizadas Consultas de Enfermagem de
admisséo e preparacao para o internamento para TPH.

No que diz respeito ao periodo apds TPH, no dia seguinte ou alguns dias
apos a alta, sdo agendadas analises e consulta médica ao sobrevivente a TPH, no
HD do servico C.

No caso dos sobreviventes a TPH autélogo, o acompanhamento médico tem

uma duracdo média de trés meses apoés o transplante. Passado esse tempo, numa
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situacdo normal, o sobrevivente e reencaminhado para a equipa que fez a
referenciacdo para transplante, a semelhanca do que acontece no servigo A.

No caso dos sobreviventes a TAPH, o acompanhamento pelo médico
prolongar-se-a por tempo indeterminado, nunca inferior a cinco anos. Numa fase
inicial, o sobrevivente tem consultas médicas regulares, duas vezes por semana,
com necessidade de andlises de sangue regulares para acompanhar a evolugédo
hematoldgica.

Para facilitar o processo de colheitas de sangue regulares e administracao de
soroterapia/antibioterapia, os sobreviventes a TAPH mantém o cateter venoso
central (CVC) por algum periodo de tempo apds o transplante.

Alguns sobreviventes a TAPH necessitam de cuidados de enfermagem diarios
em ambulatério, onde se inclui: a administracdo de transfusdes, de soroterapia, de
antibidticos, de antivirais; gestdo de complicacdes gastrointestinais e controlo de
sintomatologia.

Atualmente, no servico C ndo existem linhas orientadoras ou consultas de
acompanhamento de enfermagem aos sobreviventes a TAPH, situacdo que se

pretende modificar com a implementacao deste projeto.

2. Atividades desenvolvidas
2.1. Questionarios a equipa de enfermagem do HD
Apliquei questionarios a equipa de enfermagem do HD para compreender a
sensibilidade dos mesmos em relagdo ao acompanhamento do sobrevivente a
TAPH. A analise dos questionarios permitiu caracterizar os enfermeiros em relacao:
aos anos de experiéncia profissional, em oncologia e no HD; aos conhecimentos e

cuidados prestados aos sobreviventes a TAPH.

2.2. Estruturacdo da Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao
sobrevivente a TAPH

Neste processo foram englobados os contributos colhidos através da RL, dos

estagios nos servicos A e B e a discussdao com o enfermeiro chefe e com o

orientador do estagio no servico C.
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Foram estabelecidos os objetivos gerais e especificos para a Consulta de
Enfermagem

Objetivos gerais: acompanhar todos os sobreviventes a TAPH; identificar
dificuldades na transi¢cao do sobrevivente a TAPH; promover uma transicédo saudavel
do sobrevivente a TAPH; elaborar um plano de cuidados ao sobrevivente, adaptado
as suas necessidades especificas; posicionar o enfermeiro como elo de ligacao
entre o sobrevivente a TAPH e a restante equipa de prestacdo de cuidados.

Objetivos especificos: validar os ensinos efetuados na alta; acolher o
sobrevivente a TAPH; avaliar o sobrevivente a TAPH; despistar precocemente
complicag@es relacionadas com o tratamento a curto, médio e longo prazo; despistar
complicacBes psicomotoras relacionadas com o tratamento; acompanhar o
crescimento e desenvolvimento das criancas sobreviventes a TAPH; acompanhar o
sobrevivente a TAPH em momentos considerados geradores de stress; encaminhar
0s sobreviventes a TAPH para os diferentes elementos da equipa de prestacéo de

cuidados.

Foi estabelecido o perfil do enfermeiro que realizard a Consulta de
Enfemagem

No que diz respeito a: ter dominio sobre os principios do acompanhamento ao
sobrevivente a doenca oncologica/TAPH; ter capacidade de acolhimento; garantir
confidencialidade e privacidade; conseguir estabelecer empatia; estabelecer uma
relacdo terapéutica; conhecer as expectativas do sobrevivente; mostrar
disponibilidade; usar linguagem adequada a literacia da pessoa; estar disponivel
para ajudar a pessoa a adaptar-se as exigéncias de ser sobrevivente a TAPH;
encaminhar o sobrevivente a TAPH para outros elementos da equipa
multidisciplinar; ter uma relacdo estreita e cordial com os outros elementos da
equipa multidisciplinar, envolvidos no cuidado ao sobrevivente a TAPH; considerar

aspetos da promocao do desenvolvimento infantil.

Foi identificado o espaco fisico em que a consulta acontecera

Foi estabelecido que o gabinete para realizagdo da consulta ser4 um gabinete
partiihado com médicos, sendo 0 mesmo gabinete usado para a consulta de
enfermagem pré-transplante. A identificacdo da ocupacdo do gabinete para a

consulta de enfermagem e a existéncia de um biombo permitirdo a garantia de
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privacidade do sobrevivente durante a observacgéao fisica e reduzir as interrupcdes. O
gabinete devera ter material técnico que possibilite a avaliacdo fisica do
sobrevivente, sem que seja necessario sair do gabinete para a realizar. A consulta
devera estar apetrechada com: balanca, régua, aparelho de avaliacdo de tensao
arterial e pulso, termdémetro, podendo ser adicionados outros que sejam
considerados pertinentes.

Devera existir material educativo adaptado as necessidades do sobrevivente

e a sua faixa etaria.

Foi determinado o horario, a duracdo e o enfermeiro responsavel pelas
Consultas de Enfermagem

As consultas de enfermagem serdo agendadas no periodo das 10h30 as
13h30, integradas no turno da manha. A sua marcacgao estara a cargo do assistente
administrativo.

Atendendo as necessidades especificas do sobrevivente a TAPH e
considerando que na consulta serdo avaliadas criancas e adultos estipula-se um
tempo médio de: sessenta minutos para a primeira consulta apés TAPH e vinte
minutos para as consultas subsequentes.

Os enfermeiros serdo distribuidos com base no método funcional, foi discutida
a possibilidade da consulta existir com um enfermeiro de referéncia, porém
atendendo as caracteristicas e filosofia do servico manteve-se o método funcional.
As consultas de enfermagem serdo conduzidas pelo enfermeiro que estiver
distribuido para a preparacdo de medicacdo, atendendo a que o maior volume de
preparacao de terapéutica ocorre nas primeiras duas horas do turno da manha.

Foi estabelecido o momento em que acontece a Consulta de Enfermagem

As consultas de enfermagem serdo agendadas para um dia em que o
sobrevivente se desloque ao hospital para analises e consultas, rentabilizando assim
a vinda a instituicdo. Atendendo as caracteristicas e organizacdo do servico a
consulta de enfermagem acontecerd ap0s a realizacdo das andlises e antes da

consulta médica (cf. ilustracdo 1).
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llustracdo 1. Percurso do sobrevivente a TAPH num dia de consulta.

Enfermeiro A
Andlises

« Sala de colheitas

Enfermeiro B

Consulta de enfermagem |. gapinete de consulta
de acompanhamento ao
sobrevivente a TAPH
Médico A * Gabinete de consulta
Consulta médica médica

Foi estabelecido o modo de preparacéo da consulta

A semelhanca dos outros cuidados de enfermagem, a consulta de
enfermagem devera ser preparada de véspera, no turno da tarde. O enfermeiro tera
acesso as consultas agendadas através da lista impressa pelo assistente
administrativo. O enfermeiro preparara os processos dos sobreviventes que tém
consulta e devera confirmar se esta reunida toda a documentacao/informacao

necessaria.

Foi estabelecido o que deve constar no Processo de Enfermagem do
Sobrevivente a TAPH

O processo de enfermagem do sobrevivente devera conter: folhas de diario
de enfermagem; a nota de alta do internamento para TAPH; cépia das notas de
admissdo no servico C (o original deve ser colocado no processo que circula no
hospital); folha do contacto telefonico 24h apoés alta; folhas tipo da consulta de
enfermagem de acompanhamento do sobrevivente a TAPH.

Ponderou-se a criacdo de uma folha de resumo da histéria de doenca do

sobrevivente, mas a atual nota de alta j& contempla essa informacéo.

Foi estipulada a frequéncia de agendamento da Consulta de Enfermagem

Existem linhas orientadoras em relacdo ao que deve ser avaliado e quando
deve ser avaliado, no que diz respeito ao acompanhamento do sobrevivente apos
TAPH pela equipa médica (N. S. Majhail & Rizzo, 2013; N. S. Majhail et al., 2012;
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Syrjala et al., 2012; Wingard et al., 2011). No entanto, 0 mesmo ndo acontece para a
0 acompanhamento de enfermagem (Burkhart, Wade, & Lesperance, 2013).

Por ndo existirem linhas orientadoras, as consultas de enfermagem foram
distribuidas pelos momentos chave apés TAPH, que correspondem a altura em que
séo efetuadas avaliagbes e monitorizada a evolucéo do transplante (cf. ilustracéo 2).

As consultas de enfermagem prolongar-se-ao até aos cinco anos apés TAPH,
altura em que a vigilancia de recaida pode ser reduzida (Wingard et al., 2011).
Porém, os sobreviventes devem ser instruidos para manterem vigilancia de
neoplasias secundarias, uma vez que estas podem surgir dez anos ou mais apoés
transplante (Wingard et al., 2011).

llustragdo 2. Frequéncia de agendamento das Consultas de Enfermagem de Acompanhamento ao
Sobrevivente a TAPH.

Contacto telefénico 12 Consultano HD 23 Consulta no HD 32 Consulta no HD
24h apés a alta 1° més apés TAPH |—> 5
p 3 meses apos TAPH 6 meses an6s TAPH
“"regresso a casa" (D+30) (D+100) P
|
\4
42 Consultano HD 52 Consulta 62 Consulta Anual
12 meses apos —> 18 meses apos —> 24 meses apo s —> Até 5 anos apoés
TAPH TAPH TAPH TAPH

Contacto Telefonico 24 horas apos a alta Atendendo a que o momento da alta

apos TAPH se reveste de ansiedade e de grandes expectativas, muita da
informacéo fornecida € por vezes esquecida. Esta validacdo deve ser constante.
Neste sentido, sera agendado um contacto telefénico a ser realizado 24h apos a
alta, a todos os sobreviventes a TAPH.

Primeira _Consulta _de Enfermagem no HD Na primeira consulta de

enfermagem presencial apos a alta, ao sobrevivente a TAPH, o enfermeiro devera:
fazer o acolhimento ao servigo; explicar os objetivos das consultas de enfermagem;
posicionar-se como um elo de ligacédo para a restante equipa de cuidados. Estando
0 sobrevivente integrado na dinamica da consulta de enfermagem, o enfermeiro
devera proceder a observacao fisica, avaliar sinais vitais, pesar e medir, validar a
existéncia de sinais e sintomas, validar a adesédo ao regime terapéutico e verificar a

adaptacdo a alta. A finalidade deste conjunto de acdes permitira acompanhar a
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evolucdo do estado do sobrevivente, orienta-lo e apoia-lo no periodo apos
transplante.
Consultas Subsequentes Nos primeiros seis meses apés TAPH, a avaliacédo

da adesdo ao regime terapéutico deve ser uma constante. Gradualmente, seis
meses apos transplante, e perante um sobrevivente a TAPH com um percurso sem
complicagbes associadas, os cuidados de enfermagem comecam a orientar-se no
sentido da promocdo da saude e habitos de vida saudaveis. Os habitos de vida
saudaveis tém influéncia na qualidade da sobrevivéncia, no risco de recorréncia e na
mortalidade. Os comportamentos saudaveis incluem o exercicio, a dieta, manter um
peso adequado, auséncia de tabagismo, reducdo de héabitos alcodlicos e vigilancia
de saude (Syrjala et al., 2012).

As avaliacbes fisicas, psicolégicas e socioeconémicas devem ser uma
preocupacao constante ao longo de todo o processo de sobrevivéncia (N. S. Majhalil
& Rizzo, 2013; Mohty & Apperley, 2010; Syrjala et al., 2012; Wingard et al., 2011).

Apesar de ndo existir uma escala validada em Portugal, para a avaliacdo da
qualidade de vida e distress dos sobreviventes a TAPH, os enfermeiros deverao
estar despertos para estes problemas e implementar interven¢cdes que potenciem a
adaptacao positiva (Rodgers et al., 2015).

Foram determinados os parametros a avaliar na Consulta de Enfermagem

Ao longo das avaliacbes ap6s o TAPH o enfermeiro deve considerar: sinais
vitais; avaliacdo fisica; doenca do enxerto contra o hospedeiro (DECH); alteracdes
cognitivas; comportamentos saudaveis!; estado emocional; situacdo familiar;
situacdo socioeconOmica; situacao laboral; situacédo escolar.

Ao detetar alteracdes no sobrevivente a TAPH, o enfermeiro devera planear
intervencdes que o ajudem a recuperar o equilibrio. Caso seja necesséario devera
encaminhar para outros profissionais da equipa de saude.

No que diz respeito aos comportamentos saudaveis, o enfermeiro deve
promover a saude do sobrevivente a TAPH e o0s seus cuidados no sentido de

incentivar a ado¢ao de estilos de vida saudaveis apés os tratamentos (Given, 2015).

1 Cuidados de higiene, cuidados com a pele, prevencao de infec¢des, dieta e hidratagcdo, comunicar
alteragGes/autovigilancia, terapéutica, exercicio/actividade fisica, actividade sexual, fertilidade,
vacinag&o, consumos nocivos.
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Foram criadas folhas de registo de enfermagem, para cada Consulta de
Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH

Com a criacao de folhas de registo préprias para cada consulta, pretendeu-se
sistematizar os parametros que devem ser avaliados em cada consulta. Por outro
lado, cada folha possibilita a acesso rapido a avaliagdo de enfermagem, em relagcéo
ao estado geral do sobrevivente nas diferentes fases ap0s transplante.
Considerando a necessidade de partilhar a informacéo colhida nestas consultas de
enfermagem, apés cada consulta sera efetuada uma copia da folha, a qual sera
anexada ao processo clinico do sobrevivente, que circula na instituicéo.

Tendo em conta que a consulta de enfermagem acontecera antes da consulta
meédica, a folha sera disponibilizada ao médico para que este possa aceder as

avaliacdes de enfermagem efetuadas.

2.3. Formacéo a equipa de prestacdo de cuidados
Para que a equipa de enfermagem fosse integrada na consulta de
enfermagem foram efetuadas duas sessfes de formacdo sobre a mesma.
Programei uma formacdo aos médicos do servico que nao foi realizada por

impossibilidade da equipa médica.
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Apéndice 4. Cronograma de atividades para o estagio no servico A
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Cronograma de atividades para o estagio no servigo A

Anos

2016

Meses

Setembro

Outubro

Dias

Atividades desenvolvidas

Execucéo da reviséo da literatura.

Novembro Dezembro

Janeiro

Fevereiro/
margo

2 9 16 23 30 7 14 4

11 18

25

8 19

6 13 20 27 4 11 17 8

15 22

29

12 4

Elaboragéo do guido de apoio a observagéo da
consulta de enfermagem a sobreviventes a TAPH.

Observagdo ndo participante nas consultas de
enfermagem a sobreviventes a TAPH.

Aplicacéo do guido de observagdo nas consultas de
enfermagem a sobreviventes a TAPH.

Andlise dos dados colhidos com os guides de
observacéo da consulta de enfermagem a
sobreviventes a TAPH.

Identificagdo dos problemas com maior importancia
para os sobreviventes a TAPH, nas consultas
observadas.

Identificagdo das interveng6es de enfermagem ao
sobrevivente a TAPH.

Reflexdo sobre os problemas e desafios apontados
pelos sobreviventes a TAPH, na consulta de
enfermagem.

Interac&o com o enfermeiro orientador sobre a
estrutura, processo e resultados da consulta de
enfermagem.

Reflexao sobre as consultas de enfermagem em
relacéo a estrutura, processo e resultados.

Legenda

Periodo de estagio
Periodo de elaboracéo do relatério

Atividade planeada e executada
Atividade planeada e executada parcialmente

Férias de Natal

Atividade planeada e ndo executada
Atividade ndo planeada e executada
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Apéndice 5. Cronograma de atividades para o estagio no servico B
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Cronograma de atividades para o estagio no servi¢co B

Atividades desenvolvidas

Adaptacdo do guido de apoio a observagdo da
consulta de enfermagem de sobreviventes de
doenca oncolégica.

Anos 2015 2016
Meses Setembro Outubro Novembro Dezembro Janeiro Fer:\lzrrzgc)/
Dias 28 12 19 4 11 18 25 8 19
2 16 23 8 15 22 29 12 4

Observagédo ndo participante nas consultas de
enfermagem a sobreviventes a doenga oncolégica.

Aplicacéo do guido de observagdo nas consultas de
enfermagem a sobreviventes a doenga oncoldgica.

Andlise dos dados colhidos com os guides de
observacéo da consulta de enfermagem a
sobreviventes a doenga oncoldgica.

Identificagdo dos problemas com maior importancia
para os sobreviventes a doenga oncoldgica, nas
consultas observadas.

Identificagdo das interveng6es de enfermagem ao
sobrevivente a doenga oncolégica.

Reflexdo sobre os problemas e desafios apontados
pelos sobreviventes a doenga oncologica, na
consulta de enfermagem.

Interacéo com o enfermeiro orientador sobre a
estrutura, processo e resultados da consulta de
enfermagem.

Reflexao sobre as consultas de enfermagem em
relacdo a estrutura, processo e resultados.

Legenda

Periodo de estagio
Periodo de elaboracao do relatério

Atividade planeada e executada

Atividade planeada e executada parcialmente

Atividade planeada e ndo executada
Atividade ndo planeada e executada
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Apéndice 6. Cronograma de atividades para o estagio no servi¢o C
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Cronograma de atividades para o estagio no servico C

Anos 2015 2016
Meses Setembro Outubro Novembro Dezembro Janeiro Fevereiro/
margo
Di 28 5 12 19 26 2 9 16 23 30 7 14 4 11 18 25 1 8 19
1as 2 9 16 23 30 6 13 20 27 4 11 17 8 15 22 29 5 12 4
Atividades desenvolvidas

Criacdo dos questionarios a aplicar aos enfermeiros
do HD.

Validacéo do questionario com o enfermeiro chefe,
orientador do estagio e professor orientador do
relatdrio.

Aplicacdo dos questionarios aos enfermeiros do HD.

Andlise dos questionérios aplicados aos
enfermeiros do HD.

Férias de Natal

Apresentagdo dos dados dos questionarios aos
enfermeiros, integrada na sesséo de formacéao.

Elaborag&o do manual da consulta de enfermagem
de acompanhamento ao sobrevivente a TAPH.

Debate de ideias com o enfermeiro chefe e
orientador do estagio sobre a estrutura, processo e
resultados para a consulta de enfermagem de
acompanhamento ao sobrevivente a TAPH.

Reunido com o enfermeiro chefe e assistentes
administrativos do HD.

Apresentagao e validagdo do manual da consulta de
enfermagem com o enfermeiro chefe e orientador
do estégio.

Realizagdo de sessdes de formacéo aos
enfermeiros do HD, sobre a consulta de
enfermagem.

Realizagdo de sessdes de formacéo, sobre a
consulta de enfermagem de acompanhamento ao
sobrevivente a TAPH aos elementos da equipa
multidisciplinar.

Realizagdo de sessdes de formacéo, sobre a
consulta de enfermagem de acompanhamento ao
sobrevivente a TAPH aos médicos do servico C.

Legenda
Periodo de estagio Atividade planeada e executada Atividade planeada e nao executada
Periodo de elaboracéo do relatério Atividade planeada e executada parcialmente Atividade néo planeada e executada
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Apéndice 7. Atividades e competéncias de Enfermeiro Especialista desenvolvidas
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Atividades e competéncias de Enfermeiro Especialista desenvolvidas

Dominios de

Competéncias especificas

Competéncias em

Atividades desenvolvidas competéncias comuns do de EE em EPSCP Enferm,ag_em
EE Oncoldgica

Execucédo da revisdo da literatura. B,D L5 1,2,3,4
Elaboracdo do guido de apoio a observacao da consulta de D L5 1923
enfermagem. T
Observacgéo ndo participante nas consultas de enfermagem. A D 1,2,3
Aplicacé@o do guido de observacao nas consultas de enfermagem. A, D 2,3
Analise dos dados colhidos com os guides de observacao da A D L5 3
consulta de enfermagem. '
Reflexdo sobre os problemas e desafios apontados pelos A D L5 3
sobreviventes na consulta de enfermagem. ’
Interacdo com o enfermeiro orientador sobre a estrutura, processo B D 4
e resultados da consulta de enfermagem. ’
Reflex@o sobre as consultas de enfermagem em relagéo a B D 34
estrutura, processo e resultados. ' '
Elaboracgédo, aplicagéo e andlise dos questionéarios aos enfermeiros
do HD. A B 3
Apresentacao dos dados dos questionarios aos enfermeiros, B D 3
integrada na sesséo de formacéao. '
Elaboragédo do manual da consulta de enfermagem de B D L5 46
acompanhamento ao sobrevivente a TAPH. ’ '
Debate de ideias com o enfermeiro chefe e orientador do estagio
sobre a estrutura, processo e resultados para a consulta de C 5
enfermagem de acompanhamento ao sobrevivente a TAPH.
Reunido com o enfermeiro chefe e assistentes administrativos do

C,D 5
HD.
Apresentacéo e validacdo do manual da consulta de enfermagem D
com o enfermeiro chefe e orientador do estagio.
Realizacdo de sessdes de formacgédo aos enfermeiros do HD. B,D

96




Legenda

Dominio de competéncias comuns de EE (OE, 2010):

A. Responsabilidade profissional, ética e legal
B. Melhoria continua da qualidade.
C. Gestéo dos cuidados.
D. Aprendizagens profissionais.
Competéncia de EE em EPSCP (OE, 2011):
L5 — Cuida de pessoas com doenca cronica, incapacitante e terminal, dos seus cuidadores e familiares, em todos os contextos de prética clinica, diminuindo

o seu sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida.

Competéncias em Enfermagem Oncolégica (EONS, 2013):

No contexto do sobrevivente a TAPH.

Na avaliacdo de enfermagem ao sobrevivente a TAPH.

Na compreensao do impacto da sobrevivéncia a TAPH no individuo, cuidador/familia e equipa de saude.
No planeamento das intervencdes de enfermagem na gestdo da sobrevivéncia ao TAPH.

Na lideranca e gestdo dos recursos de enfermagem.

S o

Na aplicacdo da evidéncia cientifica na pratica dos cuidados de enfermagem ao sobrevivente a TAPH.

Referéncias Bibliogréaficas

OE. (2010). Regulamento das competéncias comuns do  Enfermeiro  Especialista. Ordem dos Enfermeiros. Obtido de
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamento_competencias_comuns_enfermeiro.pdf

OE. (2011). Regulamento de Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem em Pessoa em Situacdo Crénica e Paliativa. Obtido de
http://www.ordemenfermeiros.pt/colegios/Documents/MCEEMC_ RegulamentoCEESituacaoCronicaPaliativa.pdf

EONS. (2013). Cancer Nursing Curriculum 2013, Education. (EONS, Ed.). Brussels: EONS. Obtido de

http://www.cancernurse.eu/documents/EONSCancerNursingCurriculum2013.pdf
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Resumo da Revisao da Literatura

Ao longo do desenvolvimento deste projeto pretendi reunir dados atualizados
e ancorar a pratica de enfermagem na evidéncia disponivel. Para tal optei por
efetuar uma revisdo integrativa da literatura, que permite a sintese dos dados
contidos noutros estudos e a inferéncia de conclusdes gerais sobre o tema em
analise (Mendes, Silveira, & Galvdo, 2008). Admitindo a inclusdo de estudos com
metodologias experimentais diversas, empiricos e teoricos (Ercole, Melo, &
Alcoforado, 2014; Mendes et al., 2008).

1. Pergunta de partida
Para dar resposta a este problema foi delineada a pergunta que orientou este
projeto, no formato PI[C]O*:
Como estruturar a consulta de enfermagem (O) de acompanhamento (I) ao
sobrevivente a TAPH (P)?

2. Metodologia de pesquisa
A pesquisa de informacdo, que fornecesse dados sobre a melhor evidéncia
disponivel sobre o tema, foi efetuada através da plataforma EBSCOhost. Esta
plataforma integra as bases de dados da CINHAL e MEDLINE. A pesquisa foi
iniciada em junho de 2015, na preparacdo do projeto de intervencdao.
Posteriormente, em setembro do mesmo ano, a pesquisa foi retomada para a

preparacao dos estagios.

3. Critérios deincluséao e excluséo
Para recolher dados da evidéncia recente, um dos filtros comuns a toda a
pesquisa foi a data dos mesmos, s6 foram aceites artigos com datas de publicacao
entre 2009 a 2015, inclusive.
De modo a facilitar o acesso a informacao foram selecionados apenas artigos

com texto integral.

1 P=Populagéo, I=Interven¢éo, O=Resultado.
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4. Termos de pesquisa

Os termos de pesquisa basearam-se na pergunta de partida.

Foram usados 0s seguintes termos de pesquisa, isolados ou combinados:
nursing consultation (consulta de enfermagem), nursing (enfermagem), neoplasms
(doencas oncolégicas), neoplasms nursing (enfermagem oncoldgica); survivor
(sobrevivente), nursing role (papel do enfermeiro), haematological neoplasms
(doencas hemato-oncologicas), stem cell transplant (transplante de progenitores

hematopoiéticos).

5. Resultados da pesquisa

Termo de Pesquisa Resultados Selecionados

structure AND nursing consultation AND

survivor AND after care AND stem cell 0 -
transplant

nursing consultation AND survivor AND
after care AND stem cell transplant 0 )
nursing consultation 16 1
neoplasms nursing AND survivor 15 4
nursing role AND neoplasms AND survivor 18 6
haematological neoplasms AND survivor 11 5
nursing AND stem cell transplant 29 8

6. Selecao de artigos
A selecéo foi efetuada manualmente, foram rejeitados os duplicados. Os
artigos foram escolhidos com base no titulo, breve leitura do sumario e propdsito do
artigo. Dos 24 artigos selecionados, apos leitura mais atenta, foram rejeitados 12 por

nao trazerem contributos para a pergunta de partida.

7. Outros recursos
Aproveitando o acesso as publicacbes da European Journal of Oncology
Nursing, através da biblioteca virtual da escola, foram efetuadas algumas pesquisas
com 0s termos: sobrevivente de cancro (cancer survivor) e necessidades do
sobrevivente de cancro (cancer patient needs), tendo sido selecionados 3 artigos

pelo titulo e resumo, por trazerem contributos positivos para a RL. Manteve-se o
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mesmo critério de selecdo no que diz respeito as datas de publicacdo e s6 foram
selecionados artigos sem custos associados, com texto integral.

8. Artigos selecionados

Identificagdo dos artigos selecionados

Cooke, L., Grant, M., Eldredge, D. H., Maziarz, R. T., & Nail, L. M. (2011). Informal caregiving
1 in Hematopoietic Blood and Marrow Transplant patients. European Journal of Oncology
Nursing, 15(5), 500-507.

Dulko, D., Pace, C. M., Dittus, K. L., Sprague, B. L., Pollack, L. A., Hawkins, N. A., & Geller, B.
2 M. (2012). Barriers and Facilitators to Implementing Cancer Survivorship Care Plans.
Oncology Nursing Forum, 40(6), 575-580.

Edgington, A., & Morgan, M. A. (2011). Looking beyond recurrence: Comorbidities in cancer

8 survivors. Clinical Journal of Oncology Nursing, 15(1), E3—E12.

4 Given, B. (2015). Prevention, Identification, and Management of Late Effects Through Risk
Reduction. Seminars in Oncology Nursing, 31(1), 31-41.

5 Haylock, P. J. (2015). Evolving Nursing Science and Practice in Cancer Survivorship. Seminars

in Oncology Nursing, 31(1), 3—12.

Irwin, M., & Klemp, J. R. (2010). Oncology Nurses’ Perspectives on the State of Cancer
6 Survivorship Care: Current Practice and Barriers to Implementation. Oncology Nursing
Forum, 38(1), 11-20.

Lyons, K. D., Hull, J. G., Root, L. D., Kimtis, E., Schaal, A. D., Stearns, D. M., Ahles, T. A.
7 (2011). A pilot study of activity engagement in the first six months after stem cell
transplantation. Oncology Nursing Forum, 38(1), 75-83.

Majhail, N. S., Rizzo, J. D., Lee, S. J., Aljurf, M., Atsuta, Y., Bonfim, C., Tichelli, A. (2012).
Recommended screening and preventive practices for long-term survivors after

8 hematopoietic cell transplantation. Biology of blood and marrow transplantation : journal of
the American Society for Blood and Marrow Transplantation, 18(3), 348—71.
9 Majhail, N. S., & Rizzo, J. D. (2013). Surviving the cure: long term followup of hematopoietic

cell transplant recipients. Bone marrow transplantation, 48(9), 1145-51.

Mohty, M., & Apperley, J. F. (2010). Long-term physiological side effects after allogeneic bone
10 marrow transplantation. Hematology / the Education Program of the American Society of
Hematology. American Society of Hematology. Education Program, 2010, 229-236.

Morgan, M. A. (2009). Cancer survivorship: history, quality-of-life issues, and the evolving
11 multidisciplinary approach to implementation of cancer survivorship care plans. Oncology
nursing forum, 36(4), 429-36.

Schlairet, M., Heddon, M. a, & Giriffis, M. (2010). Piloting a needs assessment to guide
12 development of a survivorship program for a community cancer center. Oncology nursing
forum, 37(4), 501-508.

Syrjala, K. L., Martin, P. J., & Lee, S. J. (2012). Delivering care to long-term adult survivors of

13 hematopoietic cell transplantation. Journal of Clinical Oncology, 30(30), 3746—-3751.

Wingard, J. R., Majhail, N. S., Brazauskas, R., Wang, Z., Sobocinski, K. A., Jacobsohn, D.,
Socié, G. (2011). Long-term survival and late deaths after allogeneic hematopoietic cell
transplantation. Journal of clinical oncology : official journal of the American Society of
Clinical Oncology, 29(16), 2230-2239.

14

Wulff-Burchfield, E. M., Jagasia, M., & Savani, B. N. (2013). Long-term follow-up of informal
15 caregivers after allo-SCT: a systematic review. Bone Marrow Transplantation, 48(4), 469—
473.
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Referéncias Bibliogréficas

Ercole, F. F., Melo, L. S. De, & Alcoforado, C. L. G. C. (2014). Integrative review versus systematic
review. Reme: Revista Mineira de Enfermagem, 18 (1), 9-12. Obtido de
http://www.reme.org.br/artigo/detalhes/904

Mendes, K. D. S., Silveira, R. C. D. C. P., & Galvdo, C. M. (2008). Revisao integrativa: método de
pesquisa para a incorporacao de evidéncias na salde e na enfermagem. Texto & Contexto -
Enfermagem, 17 (4), 758-764. Obtido de http://www.scielo.br/pdf/tce/v17n4/18.pdf
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Apéndice 9.Resumo de dois artigos da Revisdo da Literatura
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Resumo de dois artigos da Reviséo da Literatura

De forma a facilitar o acesso a informagéo contida nos artigos a informacgéo foi
sistematizada sob a forma de quadro. Foram selecionados dois dos resumos que se
apresentam em seguida, como exemplos do que foi efetuado para os 15 artigos que

foram incluidos nesta revisdo da literatura.

Exemplo 1
Autores e Wingard, J. R., Majhail, N. S., Brazauskas, R., Wang, Z., Sobocinski, K. A,
Data Jacobsohn, D., Socié, G. (2011).
i Long-Term Survival and Late Deaths After Allogenic Hematopoietic Cell
Titulo Transplantation
Proposito Examinar a sobrevivéncia a longo prazo apés dois anos de TAPH.
Amostra 10632 Pacientes vivos e livres de doenga 2 anos apés TAPH.
Estudo de co horte.
Andlise de registos de sobreviventes submetidos a TAPH mieloblativo antes de
Desenho/ 2004 com diagnésticos de leucemia mieldide aguda ou linfoblastica, sindrome
Método mielodisplasico, linfoma, anemia apléstica severa, com acompanhamento em
centros de transplante, que reportem atividade de transplantacdo ao Center of
International Blood and Marrow Transplant Reasearch (CIBMTR).
O tempo médio de acompanhamento ap6s TAPH foi de 9 anos, 3788 pacientes
foram observados por 10 ou mais anos.
A probabilidade de estar vivo 10 anos ap6s o TPH foi de 85%.
Os maiores fatores de risco para mortes tardias apoés TPH estdo relacionados com
idade avancada e DECH.
Para pacientes que foram submetidos a TAPH por doenca oncoldgica a recaida foi
a maior causa de morte.
O maior risco para recaida tardia foi doenca em estadio avangcado na altura do
Achados transplante.
Os principais fatores de risco para mortes nao relacionadas com a recaida foram a
idade avancada e DECH.
Comparando a taxa de mortalidade com a restante populacdo, de acordo com a
idade, género e nacionalidade, as mortes tardias continuam superiores para cada
doenca.
Os primeiros 2 anos sdo um periodo critico apos o TAPH, as mortes estdo
relacionadas com recaida da doenga, GVHD agudo ou crénico, infecdes ou
toxicidades relacionadas com o TPH.
2 Anos ou mais apos TAPH foram identificadas como causas de morte mais
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comuns: recaida da doenga, GVHD, infecao, faléncia organica, cancro secundario,

hemorragia, rejeicdo do enxerto, desconhecidas e outras.

A perspetiva de sobrevivéncia a longo prazo, 2 anos apés TAPH é excelente. No
entanto a esperanca média de vida mantem-se mais baixa do que o esperado.
O estado geral e doenca antes do TAPH, controlo da DECH, melhoria da

Conclusbes | reconstituicdo imunolégica, regimes de tratamento menos toxicos, prevencdo e
tratamento precoce de complicacdes tardias sdo necessarios.

O acompanhamento prolongado no tempo é importante na detecao, identificagéo e
tratamento de complicacdes tardias, para melhorar os resultados a longo prazo.
o O enfermeiro pode ajudar no despiste precoce de complicacdes tardias e

Importancia L ) .
complica¢Bes associadas a DECH.

para a ) ) ) ) _
Capacitar o sobrevivente e cuidadores para comunicarem alteracdes

Enfermagem
atempadamente.

Exemplo 2

Autores e .

Irwin, M., & Klemp, J. R. (2010).

Data

Titul Oncology nurses’ perspectives on the state of cancer survivorship care: current

itulo
practice and barriers to implementation
Descrever os cuidados na sobrevivéncia na perspetiva dos enfermeiros em
. oncologia.

Propésito i . ) _ : . x
Ambiente da prestagéo de cuidados, servigos prestados e barreiras a prestacdo de
cuidados na sobrevivéncia.

A . 399 Membros da Oncology Nursing Society que prestam cuidados a pacientes

mostra
tratados h& mais de um ano.
Descritivo.
Desenho/ _ o _ ) ) _
Métod Foram aplicados questionarios via online para avaliar os aspetos atuais dos
étodo
cuidados na sobrevivéncia.
Poucos enfermeiros (27%) trabalhavam em locais com um programa formal de
sobrevivéncia.
Diversos componentes do programa foram maioritariamente prestados em contextos
fora do hospital, instituicbes pediatricas e locais com um programa formal de apoio
ao sobrevivente.
Achados Na transicéo da fase aguda para o acompanhamento apds tratamentos, os cuidados

de enfermagem de apoio ao sobrevivente estiveram mais relacionados com o
agendamento para a monitorizacdo da doenca (71%) e menos com aspetos
relacionados com a assisténcia laboral ou assuntos legais (16%).

As grandes barreiras encontradas para a prestacdo de cuidados ao sobrevivente

foram a falta de tempo e de financiamento (46%).
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Os enfermeiros que trabalham em oncologia ha menos de 5 anos indicaram
conhecimento insuficiente sobre assuntos relacionados com a sobrevivéncia,

comparando com enfermeiros com mais de 5 anos de experiéncia em oncologia.

Descricdo dos aspetos da sobrevivéncia transversais aos diferentes contextos da

_ prética.

Conclusbdes ) ) ) . .

Os enfermeiros partiiharam que as maiores barreiras sdo a falta de tempo,

financiamento e conhecimentos sobre assuntos da sobrevivéncia.

Existe a necessidade de educar os enfermeiros que vao prestar os cuidados aos
Importancia | sobreviventes, para potenciar 0s seus conhecimentos e competéncias.
para a A pesquisa € o caminho para o desenvolvimento empirico de linhas orientadoras e
enfermagem | modelos de prestacdo de cuidados que contemplem as barreiras para promover

servigos na sobrevivéncia.
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Guido de Observacgéo da Consulta de Enfermagem no servigo A

(Segunda Folha: Temas abordados na consulta de enfermagem) [Terceira Folha: Problemas e intervengtes de Enfermagem observados)

(Primeira Folha: resumo da histdria da doenga oncolégica do sobrevivente a TEWEE ERFERMERE UTERTE CUIDADOR
TAPH) Agenda de monitorizagio
Problemas de
D MouF Dsta de nascimentoiidade N -
Bl 5II’1DI‘I"I:-= ME . enfermagem
.2 | Alteragles corporas
= Perturbagies do sano
Disgndstico Dor
o
= -
g fes endiciinas Atuagdo do
Tratamentos o < cardiacas enfermeiro
]
pré TAPH Alteraghes na sexuslidade
Dats do TAPH Rastreio & vigilincia Agdes do
Tipo de Dador enfarmeiro apds s
[Relscionado ou Néo-relacionadao) Alizragbes cognitivas consults
Compatibiidade ABO com Dador

Regime de Condicionamento Alteraghes do desenvolvimento

Dsta da Proxima Consulta

Profilaxis da DECH

T

a¢S0 da automagem Proximos agendamentos/ exames
30 € trstezal

Apresentou complicagies durante

T g0 can
nas emogoes

o intemameanto para TAPH? Viver com incerteza Outras Notas

Heranga genétea relevantas

1 " Aleragdes na estrutura familiar
Apresentou complicagbes apos a :

alta?

Alimentacio

Data da consulta actual

Frequencia de consultas 50
G 30 tabagica
Hibitos skeodlicos

Vacina

HPromogao da saude

‘Vem acompanhado &s consultas?

Quem & o cuidador? - .
Problemas sociosconomicos

Papeldo cuidador?

Problemas esjpirtusis

Outros
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Guido de Observacéo da Consulta de Enfermagem no servigo B

(Primeira Folha: Resumao da histéria da doenga oncolégica do sobrevivents) (Segunda Folha: Temas abordados na consulta de Enfermagem)
[Terceira Folha: Problemas e intervengdes de Enfermagem observados)
TEMAS ENFERMETRA UTENTE CUDADCR
[s] MouF Data de nascimento/idade | Agenda d= monitorzagSo
Fadiga Problemas de
B Sintomas ME enfermagem
Disgndstico 5 .2 | Alteragdes conporais
anes i & | Perturbaghes do sono
Dor
Data do Disgnostico
o
=3 .
S 5 Alteragbes Atusgdodo
Alteragh ¢
o | 9T E E het enfemneiro
*E AT Alteragies na sexuslidade
@
E Cirungia
E Hormonoterapia Rastreio e vigilincis Agdes do
enfermeiro apds a
Alteragies cognitivas consults
Apresentou
complicagdes durante Alteraghes do desenvolvimento _
os tratamentos? - Data da Proxima Consulta
. Proximos sgendameantosi exames
I3
=}
Apresentou H ‘E"

N = - _ [~ @ o = =
complicagdes apos os % @ | Vivercom incertezs Cutras Notas
tratamentos? = Hefanga genétea relevantas

Alteragbes na estrutura familiar

Data da consulta actual

Frequencia de consultas . .
Alimentagio

Pravencio de infeghes

Epp——— 3
Vem acompanhado 8s consultas? Exercicio & Obe:

Quem & o cuidador?

Cessaglo tabagica
Habitos alcodlicos

Promogao da saude

Papeldo cuidador?

Problemas socoecondmicos

Problemas espinitusis

Cutros
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Apéndice 11. Intervencdes de Enfermagem observadas no servico A
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Intervencdes de Enfermagem observadas no servigo A

Através da observacdo das Consultas de Enfermagem e preenchimento dos

guides foi possivel resumir as intervencbes de enfermagem implementadas no

cuidado aos sobreviventes a TAPH no HD do servico A:

AN NN VU N N N N

Acolher o sobrevivente apés TAPH,;

Avaliar de sinais vitais;

Vigiar alteracdes do estado geral,

Manipular o CVC (manutencéo, analises, penso);

Administrar terapéutica prescrita;

Administrar transfusdes de componentes sanguineos;

Colher sangue para andlises, através de veia periférica, a criancas;
Preparacdo para exames complementares de diagndstico (explicar e fornecer
material se necessario);

Preparar o sobrevivente e assistir o médico na realizacdo de mielograma no
Servico;

Validar informacédo debatida na consulta médica;

Realizar ensinos sobre os cuidados apds transplante imediato (alimentacao,
higiene, prevengédo de infecdes, sexualidade, medicacdo, contacto com 0s
outros);

Fornecer receitas de medicacdo, entregar os cartdes de medicacdo (feitos
pelo médico) e validar alteracdes terapéuticas;

Fornecer informacdo sobre o Plano Nacional de Vacinacdo (PNV) para
transplantados;

Iniciar o PNV, ap6s indicacdo médica (1 ano apos transplante), e encaminhar
para o centro de saude da area de residéncia para completar/ continuar o
plano de vacinacgao;

Administrar vacinas;

Perceber a situacdo escolar das criancas e como estd a decorrer o
desenvolvimento psicomotor;

Prestar apoio emocional;

Receber e encaminhar para o médico os sobreviventes a TAPH que recorrem

ao servigco com complicacdes (por exemplo com febre ou diarreia);
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Preparar a préxima vinda a instituicéo;
Informar sobre exames e consultas futuras;
Explicar o funcionamento dos quiosques para 0 sobrevivente: comunicar a

chegada a instituicdo; tirar as senhas de agendamentos diarios, futuros e

declaracdes de presenca.
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Apéndice 12. Intervencdes de Enfermagem observadas no servico B
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Intervencdes de Enfermagem observadas no servi¢co B

Através da observagdo das Consultas de Enfermagem de Endocrinologia de

Reabilitacdo (CEER) e preenchimento dos guides, foi possivel resumir as

intervencdes de enfermagem implementadas no cuidado as criancas e jovens

sobreviventes de doenca oncolégica, acompanhados nesta consulta:

v
v

AN N N N A

DN N N NN U U N N N N

AN

Acolher os sobreviventes de doenga oncoldgica no servico;

Efetuar a CEER (aos sobreviventes de doenca oncoldgica, dos 0 aos 21 anos
de idade);

Explicar o objetivo da CEER;

Estabelecer empatia;

Envolver os sobreviventes e cuidadores no processo de sobrevivéncia;
Avaliar parametros auxologicos;

Avaliacao do estado geral,

Avaliacao de sinais vitais;

Ajudar a gerir complicacbes associadas as sequelas/ complicacdes
relacionadas com o tratamento/doenca;

Vigiar o desenvolvimento fisico e pubertério;

Conhecer dificuldades cognitivas;

Fornecer estratégias para lidar com as dificuldades cognitivas;

Conhecer o desempenho e adaptacéo escolar;

Fornecer estratégias para melhorar o desempenho escolar;

Conhecer o modo de interacéo social do sobrevivente;

Fornecer estratégias de interacdo saudaveis com 0s outros;

Fomentar habitos de vida saudaveis;

Adaptar os habitos de vida saudaveis ao sobrevivente;

Esclarecer duvidas sobre o crescimento e desenvolvimento apds tratamentos;
Preparar para exames auxiliares de diagnostico;

Auxiliar o médico em testes de estimulacéo farmacoldgica para diagnostico de
défice de Hormona de crescimento (HC);

Colher sangue para analises;

Ensinar sobre os regimes de terapéuticos (HC, Insulina);

Administrar terapéutica;
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Ensinar sobre administracdo de HC, fornecimento de Easypod®, substituicdo
de equipamento;

Avaliar a adesdo ao regime terapéutico;

Efetuar acompanhamento telefénico para esclarecimento de duvidas;
Encaminhar para diferentes elementos da equipa de satude que acompanham
0 sobrevivente;

Preparar a proxima vida a consulta.
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Apéndice 13. Reflexdes 1 e 2 sobre duas consultas de Enfermagem assistidas no

servico A
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Reflexao 1

Aplicag&o do guido na Consulta de Enfermagem e posterior reflex&o

ID: X | Sexo masculino | Idade: 52 anos

Diagnéstico

Leucemia Linfoblastica Aguda, com cromossoma Filadélfia positivo (Ph+),
diagnostico em novembro de 2013

Tratamentos pré | Protocolo HiperCVAD e Imatinib, 7 ciclos.
TAPH Imatinib substituido por Dasatinib, apds o terceiro ciclo por méa resposta molecular.

Data do TAPH

12 e 13 de junho de 2015

Tipo de Dador

Relacionado, irma
HLA idéntico

Compatibilidade ABO com Dador -

Regime de Condicionamento Bussulfano e Ciclofosfamida (BuCy2)

Profilaxia da DECH

Ciclosporina e Metotrexato

Apresentou

complicacbes durante
o internamento para

4/7/2015 DECH cutdneo com eritema, edema e descamagdo, facial e
periorbital, iniciou corticoterapia.

TAPH?
6/7/2015 Quadro sugestivo de DECH intestinal. Medicado com
Metilprednisolona 1g/EV durante trés dias.
9/7/2015 Reinternamento por agravamento das queixas de célicas e
Apresentou diarreia e apo6s confirmacdo de DECH gastrointestinal, por endoscopia

complicacbes apés a

alta?

digestiva alta e colonoscopia. Medicado com Metilprednisolona 500mg/EV
durante trés dias. Associado a quadro de ardéncia, secura e prurido ocular.
Reativacao de Citomegalovirus, tendo iniciado Ganciclovir.

A DECH gastrica condicionou a necessidade de fazer pausa alimentar com
necessidade de internamento e alimentacéo parentérica.

Data da consulta atual

23 de novembro de 2015

Frequéncia das consultas Duas vezes por semana

Vem acompanhado
as consultas?

A esposa acompanha-o nas vindas ao hospital, mas ndo participa nas
consultas.

Quem é o cuidador?

O cuidador principal era a filha, enfermeira, que atualmente esta em repouso
absoluto, por gravidez de risco.

O filho mais novo, de 20 anos, que esta a estudar ajuda na gestao da
medicacdo, porque tanto o Sr. X como a sua esposa ndo conseguem ser
auténomos.

Papel do cuidador?

O filho fez um placar na cozinha com a medicacao e organiza as caixas de
medicac¢éo do pai e da mae.
A esposa cuida apenas das refei¢des.
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TEMAS

ENFERMEIRA

UTENTE

Agenda de monitorizacao

Agendamento da proxima
consulta e analises.

§ ngiga

12 Smtom?s ME . Efeitos secundarios da Fadiga.

(,, Alteracdes corporais . . .

o ~ corticoterapia. Desequilibrio na marcha.
= Perturbacdes do sono

i Dor

o DECH cutaneo:

E DECH -Pele friavel, com lesBes e
g' Alteracdes endocrinas equimoses nas méos);

g’ Altera¢Bes cardiacas -Xeroftalmia;

- Infertilidade -Diminuicdo da acuidade
Q Alteracbes na visual;

'§ sexualidade -Sensacao de “corpo estranho”
w a nivel ocular

Rastreio e vigilancia

Cuidados com as leses nas
maos.

Prevencéo de infe¢des.
Cuidados com o CVC.
Trombocitopenia.

Faz reacao as plaquetas (faz
pré-medicacéo).

Hipertensao arterial.

Alteracdes cognitivas

Alteracdes do desenvolvimento

Alteracbes da

autoimagem

Ansiedade, depresséo
e tristeza

Gerir stress

Gerir emocgdes dificeis

Viver com incerteza

Heranca genética

Efeitos do cancro nas
emocodes

Preocupado por depender do
filho mais novo.

Alteracdes na estrutura familiar

O filho mais novo passou a ser
o principal cuidador.

Alimentacdo
Medicacdo

Prevencéao de
infecBes

Exercicio e Obesidade
Vacinacao

Cessacdo tabagica
Habitos alcodlicos

Promocao da saude

Prevencéo de infecdes (CVC
e corticoterapia).
Ajuste de medicacéo.

Alimenta-se melhor desde a
altura em que comegou a
reduzir a corticoterapia.

(ewesne) yoavaino
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Problemas socioeconémicos

Reformado.

Tem dificuldades financeiras
porque a esposa nao trabalha.
O filho esta a pensar desistir
da faculdade para comegar a
trabalhar.

Problemas espirituais

Internado na altura em que
faleceu o seu pai.

Outros

Valor da tensdo arterial elevado.
Risco de infe¢fes, relacionado com presenca de CVC.
Necessita de administragéo de soroterapia prescrita.
Apresenta equimoses dispersas, relacionado com trombocitopenia.

Problemas de Necessidade potencial de transfusdo de plaquetas.

enfermagem Tem histéria de alergia a plaquetas, necessita de pré-medicacao transfusional.
Apresenta pele friavel e com lesGes nas méaos, por perda de continuidade cutanea,
relacionada com DECH.
Dificuldade na marcha, por edemas nos membros inferiores, necessita de
supervisao.
Avaliacéo de SV (tensdo arterial 170/86 mmHg; pulso 80 bpm; temperatura axilar
36,5°C) e registo na plataforma informética. Foi comunicado ao médico a elevagéo
da tenséo arterial.
Manipulado o CVC de acordo com as normas da instituicdo, efetuada colheita de
sangue para andlises do CVC, ficou com soroterapia em curso enguanto se

Atuacédo do

enfermeiro aguardou o resultado do hemograma.
Efetuada avaliacdo e desinfecdo das lesdes das maos, aplicados pensos simples
nas lesbes sangrantes.
Observados edemas dos membros inferiores, efetuados ensinos sobre a
necessidade de repouso e elevagdo dos membros inferiores, supervisionado na
marcha.

Data da préxima consulta 29 de novembro de 2015

Proximos agendamentos/ exames Consulta e analises de CVC a 29 de novembro de 2015
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Reflexdo segundo o ciclo de Gibbs

Assisti aos cuidados de enfermagem com o Sr. X num dia de consulta.

O Sr. X chegou ao servico perto das 8h30, vinha acompanhado pela esposa,
apresentava desequilibrio na marcha necessitando de algum apoio e supervisao.

A chegada a enfermeira A, responsavel pela sala de hospital de dia, efetuou a
avaliacdo dos SV (apresentava tensao arterial elevada) e o respetivo registo, fez
uma breve avaliacdo do seu estado geral, referindo que mantinha a palidez cutanea
e algumas equimoses e lesdes nas maos. Efetuou a manipula¢cdo do CVC de acordo
com o protocolo da instituicdo para colheita de sangue para analises e posterior
colocacdo de soroterapia prescrita em curso. A enfermeira A renovou dois dos
pensos que o Sr. X apresentava na mao direita, como consequéncia da pele friavel.
Apresentava duas lesdes na face posterior da mao direita, com cerca de 2 cm cada,
ambas com tecido de epitelizacdo e sem sinais inflamatérios associados. Foi
efetuada limpeza com soro fisioldgico e posterior desinfecdo com Clorohexidina. As
lesbes foram posteriormente protegidas com pensos simples, com gaze gorda e
compressa.

A enfermeira A contactou o médico para perceber a necessidade de
administrar transfusbes ao Sr. X. Por ndo necessitar de suporte transfusional,
guando terminou a soroterapia foi-lhe heparinizado o CVC e aguardou pela consulta
médica na sala de espera.

Durante o tempo em que o Sr. X permaneceu na sala de hospital de dia, com
O Soro em curso enquanto aguardava o resultado do hemograma, tive a
possibilidade de conversar com o mesmo sobre as alteracfes que sucederam na
sua vida durante o processo do TAPH. No momento da conversa ndo se encontrava
mais ninguém na sala, pelo que ndo foi posta em causa a privacidade deste
sobrevivente. Comecei por procurar saber a sua situacao profissional, pouco antes
do diagnéstico tinha-se reformado, porque a empresa onde trabalhava encerrou
funcdes. Até a data em que adoeceu foi sempre o pilar principal da familia,
proporcionando o suporte familiar, gerindo a doenca da esposa (doenca bipolar) e
apoiando o filho mais novo, que tem 20 anos e esta na faculdade.

Segundo o Sr. X o momento do seu diagnostico foi um momento de crise,
com necessidade de internamento psiquiatrico da sua esposa, e destruturacdo da

dinamica familiar.
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A partir da altura em que o Sr. X comegou a fazer os tratamentos de
quimioterapia e durante os periodos de internamento, a filha ja independente,
enfermeira, assumiu o papel de cuidador e gestor dos processos de doenca de
ambos pai e mde, com alguma ajuda do irm&o. Porém, atualmente a filha encontra-
se incapacitada para ajudar os pais por estar gravida e com necessidade de repouso
absoluto, por gravidez de risco. Este acontecimento veio destabilizar a nova
dindmica que se tinha encontrado, tendo o filho mais novo assumido grande parte do
papel de gestor da doenca dos pais, em casa.

Atualmente, o Sr. X referiu estar preocupado com a sua situacao financeira,
uma vez que a sua reforma € a Unica fonte de rendimento. O filho por sua vez,
também preocupado com este problema esta a pensar em comecar a trabalhar para
ajudar os pais a suportar a despesas crescentes com a medicacao.

No que diz respeito ao periodo apoOs transplante o Sr. X verbalizou
preocupacdo Nno sSeu sucesso, por ter apresentado inumeras intercorréncias,
relacionadas com DECH a nivel gastrointestinal, com necessidade de
reinternamento para controlo da diarreia, com necessidade de pausa alimentar e
alimentacdo parentérica. Referiu ainda que o percurso apés transplante tem sido
muito dificil a nivel fisico, o que se tem repercutido a nivel emocional, por se sentir
limitado espacialmente e com consequente diminuicdo da autonomia. Segundo
referiu, para essa fragilidade manifesta terdo contribuido ainda a destruturacao da
dindmica familiar e o falecimento do seu pai durante o ultimo internamento. Como o
Sr. X se encontrava fragilizado durante esse internamento os seus familiares néo o
informaram do falecimento do seu pai, s6 tendo tido conhecimento na altura da alta,
tendo sentido um desgosto enorme por nao ter tido a possibilidade de ir ao funeral
para se despedir e prestar uma ultima homenagem.

Mantive ao longo da conversa com o Sr. X uma postura empética e escuta
ativa, possibilitando a expressédo de emocdes e sentimentos. O Sr. X manteve-se ao
longo do discurso com facies e discurso triste, com alguns periodos de labilidade
emocional.

ApoOs a consulta médica o Sr. X foi chamado ao gabinete de enfermagem,
para ensino, ao qual foi sozinho. A enfermeira B observou os registos médicos,
validou as alteracbes da medicacdo e a necessidade de marcagéo de consulta de

oftalmologia. O Sr. X referiu estar progressivamente pior da acuidade visual e
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xeroftalmia. Apresenta ainda a sensacao de corpo estranho ocular, sintoma mais
recente. Segundo o diério clinico aguarda marcacao de consulta de oftalmologia.

A enfermeira B terminou a consulta com a marcacdo da préxima vinda ao
hospital e com a explicagcdo de como tirar a senha dos agendamentos futuros nos
quiosques de senhas. Nao foram efetuados registos deste momento nem foi
agendado momento de interacdo com o cuidador, que nao se encontrava presente.

No momento em que o Sr. X expressou uma profunda tristeza com a
impossibilidade em ter sido privado de ir ao funeral do seu pai, para se despedir e
prestar uma ultima homenagem, senti-me realmente proxima dele e revi-me na sua
angustia e tristeza por ter vivido uma situacdo muito semelhante.

O Sr. X sofreu diversas alterac6es na sua vida desde a altura do diagndstico
até ao momento em que teve lugar esta interacdo, a nivel fisico, emocional,
econdmico e familiar. A nivel familiar deu-se uma inversdo dos papéis e atualmente
o filho mais novo passou a ocupar o lugar do Sr. X como pilar da familia.

Tive a possibilidade de interagir com o Sr. X que se sentiu confortavel comigo
para partilhar momentos importantes da sua intimidade.

Os cuidados de enfermagem centraram-se na gestdo das alteracdes fisicas
causadas pelos tratamentos.

O Sr. X se encontra-se numa situagéo de dependéncia, foi acompanhado pela
esposa ao hospital, para Ihe prestar apoio fisico, mas a nivel de gestdo da doenca e
medicacdo o cuidador principal ndo estava presente. Ndo tendo havido um contacto
posterior com o cuidador.

Ha caréncia de registos dos cuidados de enfermagem.

A interacdo com o Sr. X permitiu-me constatar na pratica alguns dos
problemas com que os sobreviventes a TAPH se deparam, no que diz respeito a
alteracdes psicolégicas e complicacbes clinicas apés TAPH (Morgan, 2009;
Schlairet, Heddon, & Giriffis, 2010; Syrjala, Martin, & Lee, 2012; Given, 2015).

Constata-se também o que Schlairet e colaboradores (2010) descrevem sobre
0s sobreviventes de meia-idade, entre os 40 e 64 anos, em comparagdo com as
restantes faixas etarias de adultos. Este grupo etario, em que se encontra o Sr. X
possui um maior niumero de necessidades fisicas, emocionais e espirituais (Schlairet
et al., 2010).
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Os cuidados ao sobrevivente devem seguir uma linha orientadora, mas
simultaneamente devem ser individualizados e adaptados a pessoa em questéo, ha
necessidade de ter em conta a idade, sexo, etnia, antecedentes pessoais, situacao
laboral, tratamentos de quimioterapia prévios, co morbilidades, aspetos psicoldgicos,
situacao familiar e a dinamica do sobrevivente tendo em conta todos estes aspetos,
considerando ainda o cuidador (Cooke, Grant, Eldredge, Maziarz & Nail, 2011,
Given, 2015).

O conhecimento de que existem grupos etarios com necessidades mais
especificas capacita os enfermeiros para o desenvolvimento de intervencées mais
adequadas (Schlairet et al., 2010).

Considerando que cada sobrevivente tem necessidades singulares o
enfermeiro deve ser capaz de adaptar o plano de cuidados as mesmas, de modo a
ajudar e potenciar a qualidade de vida do sobrevivente (Klemp, 2015). Tendo em
conta a especificidade da histéria do Sr. X os enfermeiros, sabendo que o filho
(cuidador) ndo pode deslocar-se ao hospital porque esta nas aulas, poderia agendar
um contacto telefénico regular. O que permitiria a troca de impressdes com o
cuidador para |Ihe dar conhecimento das alteragbes decorrentes das consultas
médica e de enfermagem, demonstrando preocupacdo, estreitando a distancia do
cuidador e promovendo a confianga na equipa de enfermagem.

Este momento de observacdo, interacdo e reflexdo trouxeram contributos
para a estruturacdo da consulta de sobreviventes no servico C por:

v/ Salientar a importancia de adequar os cuidados ao sobrevivente e cuidador.

v Explicitar necessidades especificas de acordo com a faixa etaria.

v' Demonstrar importancia de conhecer a dinamica familiar e alteracdes
decorrentes do processo de doenca e tratamentos da doencga oncolégica.

v' Mostrar a pertinéncia de arranjar estratégias que possibilitem a proximidade
entre a equipa de prestacao de cuidados e o cuidador informal.

v Apontar a necessidade de estar disponivel para agendar contactos

telefénicos.
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Siglas

CVC — Catéter venoso central

DECH — Doenca do enxerto contra o hospedeiro

HLA — Human Leucocyte Antigen

SV — Sinais vitais

TAPH — Transplante alogénico de progenitores hematopoiéticos
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Reflexao 2

Aplicag&o do guido na Consulta de Enfermagem e posterior reflexéo

Sexo masculino

O
N

| Idade: 61 anos

. P -Pancitopenia,
Diagnéstico P

-Astenia progressiva
-Citopenia refrataria multilinhagem, sem excesso de blastos
Antecedentes Pessoais: diabético (tipo2); hipertenso; ex-fumador; obeso.

Sindrome mielodisplasico, diagnéstico em abril de 2013.
Apresentacado da doenca:

Tratamentos
pré TAPH

Eritropoietina e G-CSF

Marco 2014 — dependéncia de transfusdes de concentrado de eritrécitos (CE),
uma unidade de CE de 3 em 3 semanas.

Abril 2014 — intercorréncia infeciosa grave, necessidade de internamento para
administragdo de antibiético de largo espectro, durante 7 dias.

Referenciado para Alo-TPH néo relacionado por evolucao de faléncia medular

Data do TAPH

1 de novembro de 2015

Tipo de Dador

N&o-relacionado HLA idéntico (10/10) masculino
(tem 5 irmaos mas nenhum é compativel)

Compatibilidade ABO com Dador

Regime de Condicionamento

Bussulfano, Fludarabina e ATG

Profilaxia da DECH

Tacrolimus e Metotrexato

Apresentou
complicagdes . .

glicemias.
durante o

?
para TAPH: administragdo de

11/10/2015: rash petequial 50-70% da superficie corporal, suspeita de DECH.
13/10/2015: iniciou corticoterapia por rash exuberante no tronco.

Fez reacao transfusional a plaquetas, com febre, vomitos e diarreia.

Avaliado pelo Endocrinologista por agravamento de DM2 com a introducdo da
corticoterapia, com necessidade de perfusdo de Insulina EV para controle das

internamento 19/10/2015: Alta e Consulta de Endocrinologia para ajuste terapéutico e ensinos.
Ensinos dirigidos & esposa sobre: autovigilancia da glicémia e monitorizacdo;
insulina;
homogeneizagéo; hipoglicémias, como atuar; fornecida informag&o escrita.
Ficou com indicacdo para avaliagdo da glicémia 2x dia (jejum e antes do jantar)

Esquema de Insulina: Insulina Novomix30 (2xdia) e Insulina Novorapid SOS(2xdia)

conservacdo; tempo de acdo e validade;

Apresentou complicacdes apos a alta?

Data da consulta atual

22 de novembro de 2015

Frequéncia das consultas

Primeira consulta apés a alta. Teve alta ha 3 dias.

Vem acompanhado as consultas?

Sim, pela esposa

Quem é o cuidador?

Esposa

Papel do cuidador?

Responséavel pela gestdo da doenca, gere a medicacao,
alimentacéo e transporte para o hospital.
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TEMAS

ENFERMEIRA

UTENTE

CUIDADOR

Agenda de monitorizacao

Agendada proxima
consulta e analises

Perguntou quando
era a préxima visita
ao hospital

Fadiga

Sintomas ME
Alteracdes corporais
Perturbacdes do sono
Dor

Efeitos fisicos

Abordados  efeitos

tardios da QT

Refere fadiga
Sente-se diferente
pela alopécia, tinha
bigode

Rash tronco

DECH

Alteragbes enddcrinas
Alteragbes cardiacas
Infertilidade
AlteracBes na
sexualidade

Efeitos a longo
prazo

DECH agudo

Rastreio e vigilancia

Febre

AlteracBes cognitivas

Altera¢cbes do desenvolvimento

AlteracBes da

autoimagem

Ansiedade, depresséo e
tristeza

Gerir stress

Gerir emoco0es dificeis

Viver com incerteza

Heranga genética

Efeitos do cancro
nas emocoes

Tristeza relacionada
com a alopécia

Ansiosa por ter
passado a manha
toda no hospital

Altera¢cBes na estrutura familiar

Alimentacédo
Medicacédo

Prevencao de infecdes
Exercicio e Obesidade
Vacinacao

Cessacao tabagica
Habitos alcodlicos

Promocéo da salde

Alimentacdo
neutropénica
Doseamentos de
Tacrdlimus
(alteragéo das horas
para 11h e 23h)
Jejum para tomar o
Tacrélimus

Problemas socioeconémicos

Esta na pré-reforma,
trabalhava na EDP.
Ja tem a casa paga.

N&o consegue
arranjar emprego
por ter mais de 50
anos

Problemas espirituais

Outros
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Problemas de

enfermagem

Alteracdo da autoimagem, relacionada com alopécia.
Desconhecimento das rotinas da consulta.

Cumprir regime terapéutico de forma adequada.

Stress do cuidador.

Sobrecarga de funcdes para o cuidador.

Risco de infe¢Bes, relacionado com a presencga de CVC

Risco de infecbes relacionado com neutropenia.

Atuacéo do

enfermeiro

Prestado apoio emocional, explicado o fendmeno transitorio da alopécia.
Explicada a rotina da consulta (1°avaliacdo de SV, 2° manipulacdo do CVC, 3°
consulta médica, 4° ensino de enfermagem).

Explicado o funcionamento dos pontos de informacao para aceder aos
agendamentos futuros.

Explicada a necessidade de alterar o horario do Tacrélimus, relacionado com a
importéancia de fazer a colheita de sangue para doseamento antes da toma.
Reforgados ensinos sobre dieta neutropénica.

Ensino sobre cuidados com o CVC, vigilancia do local de saida.

Data da préxima consulta

27 de novembro de 2015

A frequéncia sera 2 vezes por semana

Proximos agendamentos/ exames Tem consulta e andlises a 27 de novembro de 2015
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Reflexdo segundo o ciclo de Gibbs

Assisti ao primeiro momento de ensino de enfermagem, na primeira consulta
apos TAPH, do Sr. Z e sua esposa, que é simultaneamente a cuidadora.

A esposa do Sr. B estava ansiosa por estar no hospital desde as 8h, a
consulta de enfermagem aconteceu as 13h30. A esposa do Sr. Z disse ndo estar
preparada para ter que passar tanto tempo no hospital. A enfermeira explicou-lhes
as rotinas nos dias de consulta no servico (avaliagdo de SV, anélises de CVC,
consulta médica e ensino de enfermagem) e explicou-lhes também a possibilidade
de passarem algumas horas no hospital, devendo considerar a hipotese trazer
merenda, atendendo as restricbes alimentares/dieta neutropénica do Sr. Z e
existéncia de uma copa ao dispor dos utentes.

O Sr. Z e esposa foram questionados sobre o controlo da glicémia em casa, a
esposa esqueceu-se da folha de registo de glicémia, mas referiu estar dentro dos
valores normais. Foi-lhe pedido que na proxima consulta trouxesse a referida folha.

A enfermeira responsavel pelo ensino explicou ao Sr. Z e esposa a
necessidade de alterar o horario do Tacrolimus, das 7h e 19h para 11h e 23h, pela
necessidade de doseamento da medicacdo. Validou também se a medicacgéo estava
a ser tomada corretamente, no que diz respeito ao jejum.

A enfermeira validou a necessidade de manter dieta neutropénica, a esposa
referiu ndo ter duvidas, estando a seguir as indicacBes fornecidas no guia da
alimentagao que lhes foi fornecido na alta.

O Sr. Z manteve-se calado durante grande parte da consulta, apenas
conversou um pouco quando a enfermeira lhe pediu para o ver sem mascara. O Sr.
Z tinha bigode antes do TAPH, que perdeu como consequéncia da alopecia, referiu
nao estar habituado a esta nova imagem e que a neta de 2 anos, com que tem tido
contacto através do Skype, ndo o reconhece, 0 que 0 deixou entristecido. A
enfermeira explicou-lhe o caracter transitério da alopécia.

A enfermeira perguntou se tinham mais alguma duvida, a esposa respondeu
que nao tinha quaisquer duvidas. Foi-lhes dita a data da préxima consulta e
explicado o local e modo de funcionamento dos postos de informacgéo para aceder
aos agendamentos futuros.

Nao foram efetuados registos deste momento de interacdo com o Sr. Z e

cuidador.
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Nos registos de enfermagem neste dia de consulta de enfermagem constaram
apenas os SV e cuidados na manipulagao do CVC.

O Sr. Z e esposa desconheciam as rotinas da consulta/hospital de dia, o que
condicionou o estado de saturacdo na altura do ensino enfermagem, para além
disso este momento é penalizado pelos atrasos da consulta médica. Assim, quando
0s utentes chegam ao ensino de enfermagem estdo cansados de esperar com
pressa em sair do hospital.

O momento de ensino de enfermagem do Sr. Z e cuidador, apés TAPH foi
conduzido com base no que foi abordado na consulta médica e dividas pontuais.

O Sr. Z e esposa mantiveram-se atentos as explicacdes da enfermeira e
pareceram compreender as indicacdes. E apesar de estarem com pressa para de ir
embora, agradeceram a disponibilidade da enfermeira para Ihes explicar as rotinas,
podendo preparar-se melhor para a préxima visita ao hospital.

A inexisténcia de um guia/roteiro no momento do ensino de enfermagem
condiciona a uniformidade da informacédo a partilhar apés TAPH. Apesar de haver
uma consulta prévia do diario clinico em que estava descrita a existéncia de rash no
tronco, no momento do ensino nao foi feita observacédo fisica, nem explicada a
importancia de vigiar alteracdes cutaneas. Constava também no diario clinico a ida a
consulta de Endocrinologia por hiperglicemias secundarias a corticoterapia, apenas
foi pedido a esposa que trouxesse a folha de registo de glicémia na préxima
consulta, ndo foi validada a existéncia de algum problema no cumprimento do
regime terapéutico.

N&o foram efetuados registos de enfermagem neste momento de ensino.

Os guias/roteiros podem fornecer ajuda na sistematizacdo dos temas a
abordar em cada fase apds TAPH, ajudando o enfermeiro a incluir todos os pontos
essenciais a abordar com o sobrevivente a TAPH (Oliveira et al., 2012). Atendendo a
gue o guido, usado na consulta de enfermagem, deve estar adaptado de acordo com
a fase ap0s transplante em que o sobrevivente se encontra, uma vez que as suas
necessidades se véao alterando ao longo do tempo.

Segundo o Institute of Medicine deveria ser fornecido aos sobreviventes de
doenca oncolégica um plano de cuidados que contemplasse a histéria da sua
doenca e o plano para o futuro, agendamentos e necessidades de vigilancia, de

acordo com os tratamentos a que a pessoa foi submetida (Hewitt et al., 2006). A
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existéncia de um plano de cuidados, de acordo com este modelo, poderia ajudar o
sobrevivente e cuidador, capacitando-os de ferramentas para uma melhor gestao do
futuro.

A falta de registos de enfermagem condiciona 0 acesso a informacéo sobre o
estado do sobrevivente, a continuidade dos cuidados de enfermagem e visibilidade
dos cuidados prestados (Oliveira et al., 2012)

Considerando que foi este foi 0 primeiro contacto com a consulta/hospital de
dia, os enfermeiros A e B, responsaveis pela avaliacdo de SV e cuidados com o
CVC, respetivamente, deveriam ter efetuado o acolhimento do Sr. Z e esposa,
explicando-lhes as rotinas do servico. Porque, apesar de todas as avaliacdes pré-
transplante serem efetuadas no mesmo servico, passaram cerca de quatro ou mais
semanas desde o ultimo contacto com o servigo de consulta’/hospital de dia.

A enfermeira C, responsavel pelo ensino deveria ter validado os ensinos
efetuados no momento da alta, ter dado seguimento aos ensinos iniciados na
consulta de endocrinologia, avaliado a adesdo ao regime terapéutico instituido,
efetuado observacéo fisica do rash que que condicionou o inicio da corticoterapia e
registar o que foi debatido durante o ensino de enfermagem e 0s outros momentos
de interacdo com o Sr. Z e cuidador.

Segundo Cooke e colegas (2012) os sobreviventes a TAPH sdo uns, dos
sobreviventes com doencga oncoldgica, mais complexos pela multiplicidade de
complicacBes a que podem estar sujeitos, tempo de reabilitacdo, suscetibilidade a
infecbes e mortalidade. Estes autores salientam a quantidade avassaladora de
informacdo que é fornecida na altura da alta e necessidade de preparar esta
populacdo de forma adequada, pelo potencial efeito que pode vir a ter na
necessidade de reinternamento (Cooke et al., 2012).

Este momento de observacéao foi Gtil para perceber a importancia de fazer um
novo acolhimento ao servi¢co, no primeiro contacto do sobrevivente e cuidador apos
o TAPH com o servico de consulta/hospital de dia. Realizar novo acolhimento ao
servico que inclua informacgdes sobre as rotinas, o tempo médio de permanéncia no
hospital, os espacos e comodidades ao seu dispor e os profissionais que lhe iréo

prestar cuidados (de modo a minimizar a ansiedade de um ambiente estranho).
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A existéncia de um guido orientador da consulta/ensinos de enfermagem
podera garantir que todos os sobreviventes e TAPH tém acesso a mesma
informacéao, de forma sistematizada.

Para garantir a continuidade de cuidados importa construir um processo de
enfermagem do sobrevivente que inclua:

v Folha de colheita de dados antes do internamento,
v Folha da nota de alta do internamento,
v Lista de verificacdo sobre aspetos a incluir no acolhimento ao servico apés

TAPH,

v Lista de validagdo dos ensinos efetuados na altura da alta do internamento

v Lista de validacdo dos ensinos apos TAPH, adequados a fase/tempo apos
transplante,

v Lista das intervencbes de enfermagem indispensaveis em acordo com 0s
momentos apoés transplante,

v" Folhas de registo de enfermagem (SV, avaliacao fisica, avaliacdo do estado
geral, problemas, planos, intervencdes e resultados)

Considero ainda vantajoso, de acordo com o0 que é descrito na literatura e
recomendado pelo Institute of Medicine, desenvolver um plano de cuidados ao
sobrevivente, em conjunto com a restante equipa multidisciplinar, integrando o
sobrevivente nos cuidados e capacitando-o de ferramentas para o futuro.

Este momento de observacédo foi ainda atil para salientar a importancia das
intervencdes de enfermagem interdependentes, no que diz respeito a cuidados

iniciados por outros profissionais, neste caso médicos.

Interacdo com o Sr. Z a 27 de novembro de 2015

SV dentro dos parametros normais.

A esposa trouxe a folha de avaliagdo da glicémia, tem mantido hiperglicemias,
ainda mantém a corticoterapia e o esquema de insulina fixo. Conversei com o Sr. Z
sobre alimentacdo, necessidade de reduzir os hidratos de carbono, que
compreendeu e referiu que tem reduzido.

O CVC mantém-se permeavel, local de insercdo sem sinais inflamatarios.

O Sr. Z mantem-se triste em relacdo a alopécia, referiu que quando se olha

ao espelho se sente como um judeu nos campos de concentracdo de Auschwitz,
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durante o holocausto. Por isso, mantém dificuldade na relacdo e comunica¢do com a
com a neta através do Skype. Foi demonstrada compreenséo pela sua angustia e foi
reforcado o caracter transitorio da alopécia.

O Sr. Z tem tentado aumentar a sua atividade fisica, tem dado breves
passeios em redor da sua casa, mas refere ficar aborrecido com facilidade, tem tido
pouca vontade em sair de casa e mantém sensacao de fadiga.

O Sr. Z foi questionado acerca do rash, refere estar melhorado. Nao foi
observado rash na regiao cervical.

N&o referiu outros sintomas ou queixas.
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Siglas

ATG — Anti-Thymocyte Globulin

CE - Concentrado de Eritrécitos

CVC - Cateter venoso central

DECH — Doenca do enxerto contra o hospedeiro

DM2 — Diabetes Mellitus tipo 2

EV — Endovenoso

G-CSF — Granulocyte-Colony Stimulating Factor

HLA — Human Leukocyte Antigen

TAPH — Transplante alogénico de progenitores hematopoiéticos
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Apéndice 14. Reflexdes 3 e 4 sobre duas consultas de Enfermagem assistidas no

servico B
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Reflexdao 3

Aplicag&o do guido na Consulta de Enfermagem e posterior reflexéo

IDC | Sexo feminino | Idade: 10 anos

Diagnéstico

Anemia de Fanconi

Data do Diagnéstico

Em 2008 (aos 3 anos de idade)

TAPH

04 de abril de 2012

Condicionamento
para TAPH

Tratamentos

Fludarabina, Ciclofosfamida e Anti-thymocyte globulin (ATG)

Apresentou  complicacdes
durante o tratamento?

Apresentou  complicacdes
apos os tratamentos?

Sequelas potenciais:
Alterac@o pubertéria e baixa estatura

Data da consulta atual

13 de dezembro de 2015

Frequéncia das consultas

Semestral
A primeira CER foi a 26 de julho de 2013

Vem acompanhado as consultas? Pela mae

Quem é o cuidador?

A mae

Papel do cuidador?

A mée faz a gestdo da doencga, 0 pai ndo costuma vir as
consultas por estar a trabalhar

Notas

Fez prova de geracgdo a 05/11/2014, foi enviada proposta para a Comissao Nacional
para a Normalizacdo da Hormona de Crescimento (CNNHC). Em julho de 2015 a
CNNHC emitiu o parecer que a crianga ainda nédo apresentava critérios para iniciar o
tratamento comparticipado com Somatropina.
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TEMAS

ENFERMEIRA

UTENTE

CUIDADOR

Agenda de monitorizacao

Agendada préxima
consulta

Marcagéo de
prova de geragéo

Fadiga

Sintomas ME
Alteracdes corporais
Perturbacdes do sono
Dor

Efeitos
fisicos

Alteracdes endécrinas
Alteracdes cardiacas
Infertilidade

Alteracdes na sexualidade

Efeitos a
longo prazo

Manter vigilancia
do
desenvolvimento
pubertario

Rastreio e vigilancia

Manter vigilancia
de alteracdes do
estado geral

. Dificuldades de Vai iniciar
~ . Avaliacéo da ~ L
Alteragbes cognitivas . - concentracdo e na | explicagdes de
situag&o escolar » .
matemética matematica
~ . Avaliagcéo
Alteracdes do desenvolvimento L
auxologica
Altera¢cBes da autoimagem
Ansiedade, depressdo e
! tristeza Debatidas Preocupada por

Gerir stress

Gerir emocodes dificeis
Viver com incerteza
Heranca genética

Efeitos do cancro
nas emocoes

relacbes com os
colegas da escola

manter baixa
estatura e peso

Altera¢cBes na estrutura familiar

Alimentacdo
Medicacdo

Prevencéo de infe¢bes
Exercicio e Obesidade
Vacinacdo

Cessacéo tabagica
Habitos alcodlicos

Promocao da saude

Importancia de
aumentar o
namero de
refeicdes e
ingestao de
hidratos de
carbono ao longo
do dia
Questao sobre
atividades/
exercicios

Tem pouco apetite
Comecou a fazer
refeicdo a meio da
manha

Deixou de praticar
violino

Mantém atividades
escolares

Dificuldade em
estimular a crianga
a comer mais

Problemas socioeconémicos

A crian¢a esta na
escola

Mae doméstica
Pai motorista

Problemas espirituais

Outros

141




Problemas de
enfermagem

Crescimento comprometido
Desenvolvimento cognitivo comprometido
Défice de concentracéo

Défice de atengao

Alimentar-se de forma adequada

Fazer exercicio

Atuacéo do enfermeiro

Avaliar par@metros auxoldgicos

Avaliar desempenho escolar

Fornecer estratégias para melhorar desempenho escolar
Incentivar habitos alimentares saudaveis

Incentivar a pratica de atividades ludicas e desportivas

Acdes do enfermeiro
apoés a consulta

Apés a consulta médica foi dada indicacao para marcacao de prova de
geracao, para avaliar a tolerancia a hormona de crescimento, combinado
com a mae um contacto telefénico para o agendamento da prova.
Efetuado o contacto telefénico para agendar a prova durante as férias do

natal, para a crian¢a nao faltar as aulas. Explicado o objetivo da prova e em

que consiste.

Data da proxima consulta

Consulta de enfermagem e prova de geracao na altura das férias de
natal

Préximos agendamentos/
exames

Radiografia da méo (para avaliacdo da idade 6ssea)
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Reflexdo segundo o ciclo de Gibbs

A primeira Consulta de Enfermagem de Endocrinologia de Reabilitacdo
(CEER) a que assisti, neste estagio, foi de uma crianca com que tinha contactado ha
uns anos atrds no servico C, na altura em que a crianca foi submetida a TAPH.
Passados trés anos e meio ainda me lembrava dela, ndo ao pormenor, mas das
suas expressoes e da mae, que a acompanhou durante o transplante e que continua
a acompanha-la.

A duracdo de um internamento médio para TAPH é de cerca de quatro
semanas, na altura em que a crianga C foi submetida a TAPH o servigco dispunha
apenas de 7 camas e era possivel manter um maior nivel de proximidade com as
pessoas internadas. No caso das criancas, essa proximidade era ainda maior, uma
vez que na auséncia dos pais, os enfermeiros, sempre que possivel, substituiam-nos
e desenvolviam algumas atividades ludicas com elas.

A crianca C é acompanhada na Consulta de Endocrinologia de Reabilitacdo
(CER) h& cerca de 2,5 anos. A cada CEER sédo efetuadas avaliacbes dos
parametros auxolégicas, questdes sobre o padrdo alimentar, exercicio fisico,
interacdo social e familiar, alteracées cognitivas, situagéo escolar. E sdo planeadas
intervencdes de acordo com os problemas que surgem, contribuindo para que estes
sobreviventes recebam o melhor cuidado a longo prazo, tal como é preconizado pela
PanCare. A PanCare Europeia € uma rede multidisciplinar de profissionais,
sobreviventes e suas familias, cujos objetivos passam pela reducdo da frequéncia,
severidade e impacto dos efeitos secundarios tardios dos tratamentos para o cancro,
em criancas e adolescentes.

Ao longo do acompanhamento nesta consulta a médica enviou um pedido de
inicio de tratamento comparticipado com Somatropina para CNNHC. Porém, em
julho de 2015 a CNNHC emitiu o parecer que a crian¢ga ainda ndo apresentava
critérios para iniciar o tratamento. Passados seis meses a médica deu indicacao
para realizacdo de nova prova de geracao, para posteriormente enviar novo pedido
a CNNHC.

Ao ver a crianca C, como referi recordei-me de imediato dela, no entanto
estranhei haver poucas alteracdes no seu aspeto fisico. Ja tinha cabelo, o que muda
de imediato o aspeto geral da pessoa, mas mantinha uma altura muito semelhante,

apesar de se terem passado 3,5 anos.
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Recentemente fui mobilizada para a equipa do hospital de dia da UTM, mas
enquanto estive no internamento do servico C senti muitas vezes que apos o0
transplante “perdiamos o contacto” com os sobreviventes que por la passaram,
podiamos encontra-los esporadicamente numa ida ao HD do servico C. Mas esse
encontro era tdo fugaz e insuficiente para perceber as complicagbes e problemas
com que se deparavam apdés transplante. Com a mudanca e ao longo deste
percurso de estagio tenho tomado consciéncia que tao pouco 0s preparamos para o
futuro. A preocupacdo com o sucesso do transplante no momento presente é téo
grande que o futuro fica em suspenso.

Esta situacdo veio demonstrar a necessidade de efetuar o acompanhamento
das criancas sobreviventes a TAPH no HD do servico C, uma vez que o
encaminhamento para a CER sO acontece, habitualmente, um ano apés o
transplante.

A CEER acontece antes da consulta médica, os sobreviventes sdo assiduos e
pontuais, reconhecendo importancia a este momento. Na grande maioria conhecem
as rotinas da consulta e os objetivos da mesma.

O enfermeiro valida os temas debatidos na ultima CEER e se houve algumas
mudancas de comportamento (alimentar, fisico, comportamental, social).

A CEER esté vocacionada para a promoc¢dao habitos de vida saudaveis.

Até a data da primeira CEER ndo existem outras consultas de enfermagem
onde se efetuem avaliacfes destes sobreviventes.

A CEER s6 tem capacidade para acompanhar as criancas e jovens
sobreviventes de doenca oncoldgica. Os sobreviventes a TAPH adultos que séo
encaminhados para esta consulta ndo tém consulta de enfermagem, apenas
consulta médica.

A mae da crianga C ficou preocupada porque a crianga ndo apresentou
variacdo nos parametros auxologicos, no entanto este assunto néo foi debatido nem
avaliado.

O processo clinico do servico C que circula na instituicdo, quando o
sobrevivente a TAPH tem uma consulta, ndo possui quaisquer registos de

enfermagem.
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As avaliagbes efetuadas na CEER ficam num processo que existe no servigo.
Os enfermeiros do servico C desconhecem as avaliagbes que séo feitas CEER e
vice-versa.

Nas rotinas de avaliagcdo do primeiro ano apés o TAPH incluem a avaliacao
pela endocrinologia, uma vez que como consequéncias dos tratamentos pode haver
alteracdes da producao tiroideia, da hipdfise e disfuncdo gonadica (Syrjala et al.,
2012). No caso das criancas pode traduzir-se em perturbacdes do crescimento e/ou
desenvolvimento pubertario.

Para manter um registo da evolugcdo do crescimento a enfermeira faz a
avaliacdo dos parametros auxoldgicos. Este momento acompanha-se de alguma
expectativa e por vezes alguma frustracdo e preocupacao, uma vez que no caso da
crianca C ndo tem havido variacao dos parametros nos ultimos 6 meses.

A auséncia de crescimento pode estar relacionada a défice de Hormona de
crescimento (HC). Para tal sdo efetuados exames, como a prova de geragao para
averiguar esse défice. Com o resultado de exames que demonstrem a necessidade
de tratamento com Somatropina a decisdo cabe a CNNHC, ap0s o parecer positivo
desta comissdo e avaliacdo pelo Infarmed pode ser iniciar-se o tratamento
comparticipado (Despacho n°.12455/2010, 2010). O hospital fornece o dispositivo, a
medicacdo e as pilhas, para além de fazer a recolha do equipamento para
manutenc¢do. O ensino para a administracdo da medicacdo e a avaliacdo da adesao
ao regime terapéutico sao func¢des do enfermeiro.

A realizagcédo de novos exames e a possibilidade de enviar novo pedido para a
CNNHC representam momentos geradores de ansiedade. Por poderem implicar
mudancas no percurso desta sobrevivente e do seu cuidador. Poderia ser pertinente
a avaliacao do nivel de distress deste cuidador, ja que o distress pode influenciar o
processo de adaptacdo, e uma mudanca no tratamento estd associada a um
momento de maior vulnerabilidade (NCCN®, 2013a).

Apesar de serem efetuados registos dos cuidados e avaliagbes dos
sobreviventes a TAPH, a existéncia de um “processo” em cada servigo que nao é
partilhado € semelhante a auséncia de registos, porque a informacéo fica disponivel
a grupo restrito de profissionais, comprometendo a continuidade dos cuidados de

enfermagem (Oliveira et al., 2012).
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A instituicdo encontra-se em processo de mudanga, com 0 objetivo de deixar
de ter registos em suporte papel, passando para o suporte informatico (SClinico),
para facilitar o acesso, a partilha de informacdo e a sistematizacdo dos dados do
utente (Servicos Partilhados do Ministério da Saude, 2016). Considero que esta
mudanca poderd trazer mais-valias, por poder facilitar as vias de comunicacdo entre
os diferentes profissionais de saude.

A observacéo e reflexdo sobre a consulta desta crianca trouxeram contributos
importantes no planeamento da consulta de enfermagem ao sobrevivente a TAPH,
no que diz respeito: a necessidade de partilhar os objetivos da consulta de
enfermagem com o sobrevivente e cuidador; a realizacdo de avaliacdes em cada
consulta; a avaliacdo de niveis de distress; a importancia de partilhar as avaliacfes e
registos de enfermagem. E ainda a importancia de investir na formacdo dos
enfermeiros no que diz respeito aos problemas dos sobreviventes a TAPH, uma vez
gque uma das barreiras na prestacdo de cuidados est4d associada a falta de
conhecimentos (Irwin & Klemp, 2010).

Nas consultas de enfermagem de acompanhamento ao sobrevivente a TAPH
serao incluidas: avaliagbes de peso e altura; aplicacdo de escalas de avaliacdo de
distress; as folhas de registo das avaliacdes efetuadas na consulta de enfermagem
serdo disponibilizadas no processo clinico que circula na instituicao.

No que diz respeito a equipa de enfermagem serdo efetuadas formacdes em
relacdo a consulta de enfermagem e existira um manual que constituird a base da

consulta.
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Reflexao 4

Aplicag&o do guido na Consulta de Enfermagem e posterior reflexéo

ID: H Sexo feminino Idade: 14 anos

Diagnéstico

Linfoma anapléasico ki-1 da coxa esquerda

Data do Diagndstico

em 2003

QT

Tratamentos

Ciclofosfamida (11300mg/m2), Etoposido (900mg/m?); Adriamicina
(420mg/m?); Bleomicina (120mg/m?); Metotrexato (21000mg/m?).

Terminou terapéutica em janeiro de 2004.

Apresentou  complicacdes

durante o tratamento?

Apresentou  complicacdes

apods os tratamentos?

Sequelas potenciais:
Puberdade precoce (sem menstrua¢éo, com estatura elevada).
Dislipidémia (irm&o e tio com colesterol elevado e mée com

triglicéridos elevados).

Data da consulta atual

23 de novembro de 2015

Frequéncia das consultas

Anual
A primeira CER foi a 30 de outubro de 2010

Vem acompanhado as consultas? Pela mae e pela avo

Quem é o cuidador?

Pai e mae

Papel do cuidador?

Os pais fazem a gestdo da doenca

Com 9 anos apresentava pilosidade axilar e pubica e boto mamario. Iniciou

Notas frenacao pubertaria com Letrozole e Acetato de Leuprorrelina.

Suspendeu Letrozole e Acetato de Leuprorrelina em novembro de 2004.
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Risco aumentado para:

Informacéo da
folha de resumo v

da consulta de

v Problemas

fibrose pulmonar).

dentarios

Recomendacfes de sequimento:

Pediatria v

v" Vigilancia

v' Consulta de Alergologia.

regular da

v' Segundas neoplasias (leucemia).
v" Problemas cardiacos (cardiomiopatia, arritmias).

(displasia do esmalte,
encurtamento das raizes, caries).

Problemas neuro comportamentais.

Consulta anual de oncologia Pediétrica.

funcéo

stress). Ultima avaliagdo em 2007.

v' Consulta anual de Estomatologia.

cardiaca

v" Problemas respiratérios (obstrutivos, restritivos, pneumonite intersticial,

agenesia dentaria,

(ecocardiograma,

eletrocardiograma de 5 em 5 anos, em situagdes sintométicas ou de

v" Nao fumar, praticar desporto, manter uma dieta equilibrada.

TEMAS

ENFERMEIRA

UTENTE

CUIDADOR

Agenda de monitorizacdo

Agendada proxima
consulta

Fadiga

Sintomas ME
Alteracdes corporais
Perturbacdes do sono
Dor

Efeitos
fisicos

Dores musculares
esporéadicas

Alteracdes endocrinas
Alteracdes cardiacas
Infertilidade
Alteracbes na
sexualidade

Efeitos a longo
prazo

Questdes sobre a
menarca

Ainda em
amenorreia

Rastreio e vigilancia

Vigiar corrimento
vaginal

AlteracBes cognitivas

Questdes sobre a
situacdo escolar
Dislexia.

Dificuldades em
algumas disciplinas
(tem notas
negativas)

Esta no 10° ano

Tem explicacdes

E seguida pelo
terapeuta da fala.
Aguarda consulta
de
otorrinolaringologia.

Alteracdes do desenvolvimento

Avaliacéo de
parédmetros
auxolégicos
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Efeitos do cancro nas
emocodes

AlteracGes da

autoimagem

Ansiedade, depresséo e
tristeza

Gerir stress

Gerir emoco0es dificeis

Viver com incerteza

Heranca genética

Demonstrou
vergonha por
manter valores de
colesterol elevado.

Alteracdes na estrutura familiar

Promocéo da saude

Alimentac&o
Medicacédo

Prevencao de infecdes
Exercicio e Obesidade
Vacinacao

Cessacdo tabagica
Habitos alcodlicos

Necessidade de

rever alimentagéo.

Manter pratica de
exercicio fisico.

Ingere bolos
diariamente.

Fica com fome
quando come na
cantina da escola.
Pratica natagéo e
atividades
escolares

A mae referiu que a
adolescente tem
pouco cuidado com
a comida.

Problemas socioeconémicos

Problemas espirituais

Outros

Problemas de

enfermagem

Crescimento comprometido.

Desenvolvimento cognitivo comprometido.
Desenvolvimento pubertario comprometido.

Dificuldade em articular palavras (dislexia).

Mantém alteracéo dos valores de colesterol (dislipidémia).

Manutenc¢édo de habitos de vida saudaveis.

Atuacéo do

enfermeiro

Avaliar parametros auxolégicos

Avaliar o desempenho escolar

Contactar com o terapeuta da fala.

Fornecer estratégias para melhorar o desempenho escolar

Vigiar desenvolvimento pubertério, ainda em amenorreia

Incentivar habitos alimentares saudaveis

Incentivar a pratica de atividades ludicas e desportivas
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Acdes do Efetuado contacto com o terapeuta da fala.

enfermeiro apés Enviado pedido de consulta de otorrinolaringologia, para avaliar a possibilidade

a consulta de reducéo do freio da lingua.
Data da proxima consulta Novembro de 2016
Andlises

Préximos agendamentos/ exames .
(deve trazer os resultados na proxima consulta)

Foi efetuada avaliacéo fisica do desenvolvimento mamario, pilosidade pubica e
axilar.

Foi efetuada palpacdo mamaria e cervical (glandula tiroideia).

. Observada a radiografia da mao.

Observacgéo da _ . ) .
o Reforcada a importancia de alterar a alimentacéo.
consulta médica ) . _ )
A jovem e a mée foram avisadas que se o0s valores do colesterol se mantiverem
elevados nas proximas analises tera que iniciar medicacéao.

A adolescente comprometeu-se a melhorar o seu padréao alimentar porque néo

guer tomar comprimidos.
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Reflexdo segundo o ciclo de Gibbs

A crianca H é acompanhada regularmente na CER e na Pediatria, através de
consultas anuais, apesar de se terem passado doze anos apos o diagnostico. O
encaminhamento para o seguimento na CER foi efetuado pelo servico de origem, a
Pediatria. Ao referenciar para esta consulta foi enviada uma folha de resumo da
historia de doenca da crianca, que consta no processo. Nesta folha encontram-se o
diagnostico, tipo de tratamento, complicacdes do tratamento, problemas potenciais e
recomendacdes de seguimento. Esta folha permite um acesso rapido a informacgéo
de relevo, aos diferentes profissionais que acompanham esta crianga.

Esta adolescente ndo se recorda do periodo de tratamento, uma vez que
tinha apenas dois anos na altura do diagndstico. Senti que é dificil conseguir explicar
a uma adolescente que ha fatores, como os estilos de vida saudaveis, que tém um
maior impacto na sua vida, por ter uma historia prévia de doenca oncoldgica, mesmo
gue nao tenha memdéria de tal. Parece ser até um pouco cruel ter que a recordar
deste problema, com uma conotacdo negativa associada.

Ao longo da CER tem havido o acompanhamento desta adolescente, ndo so
ao nivel do crescimento mas também do seu desenvolvimento psicomotor. Aos 9
anos foi detetado desenvolvimento pubertario precoce e foi instituida medicacéo
para desacelerar esse processo. Nas consultas de enfermagem tem sido avaliada a
adaptacdo a escola e interacéo social e estimulada a manutencéo de habitos de vida
saudaveis. Foi registada dificuldade em articulacdo de palavras, houve posterior
referenciacdo para a terapia da fala.

Tendo havido um registo de valores de colesterol elevados foi efetuado
reforco sobre a necessidade de ter mais cuidados com a alimentacéo, tendo sido
detetados alguns problemas, como a ingestao diaria de bolos. Foram fornecidas
algumas estratégias, como a substituicdo por alimentos mais saudaveis como fruta e
iogurtes. Para além do reforco da manutencédo de hébitos de exercicio fisico.

Atendendo ao problema dos habitos alimentares seria conveniente que
houvesse um acompanhamento pelo nutricionista da instituicdo, através da
realizacdo de um plano alimentar adaptado a esta adolescente. Porém, a instituicao
ndo consegue dar resposta ao elevado numero de solicitagdes, assim a enfermeira
vai fornecendo algumas estratégias, mas sem um plano alimentar fixo que ajude a

adolescente a nortear-se.
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N&o existem guias que norteiem a consulta nem um manual sobre a mesma.
Ha rotinas fixas como a avaliacdo de parametros auxologicos, entendimento do
desenvolvimento pubertario, entendimento do desempenho escolar e interacéo
social e incentivo a manutencdo de habitos de vida saudaveis. Outras avaliacdes
estdo relacionadas com a adesdo ao regime terapéutico ou outro problema
especifico da crianga/adolescente no momento da consulta.

A existéncia da folha de resumo da historia da doenca € um documento
importante, que é reconhecido pelo Institute of Medicine como um dos elementos
fundamentais que deve constar num processo de acompanhamento ao sobrevivente
de doenca oncoldgica, ja que permite um acesso rapido a informacédo prévia e aos
cuidados para o futuro (Hewitt et al., 2006).

Ao longo do tempo tem-se acompanhado a evolucdo desta crianca e tém-se
resolvido os problemas que vao surgindo, minimizando o impacto das sequelas da
doenca oncolégica e promovendo a qualidade de vida desta crianca, como é
preconizado pela PanCare (Hjorth et al., 2015).

A inexisténcia de guias e roteiros pode levar a falta de uniformidade no modo
como as consultas sdo conduzidas (Oliveira et al., 2012), no entanto na CEER
existem apenas duas enfermeiras que seguem o mesmo padréao de avaliacao.

A existéncia de uma folha de resumo da histéria de doenca do sobrevivente a
TAPH, poderia ajudar ndo s6 os profissionais que cuidam destes sobreviventes mas
também o proprio sobrevivente. Ao conhecer as sequelas e problemas potenciais
associados ao tratamento podera estar mais desperto para alteracdes, comunica-las
mais rapidamente e atuar no sentido de as minimizar. No entanto, a realizacdo de
uma folha de resumo para ser entregue ao sobrevivente necessita de ser
desenvolvida em parceria com a equipa médica.

Assumindo que, pode haver mais do que uma enfermeira a realizar a consulta
de enfermagem de acompanhamento ao sobrevivente a TAPH, pretende-se que

haja um manual para esta consulta, que norteie as enfermeiras ao longo da mesma.
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Apéndice 15. Temas abordados na Consulta de Enfermagem no servico A
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Temas abordados na Consulta de Enfermagem no servigo A

Objetivos: observar os temas abordados com mais frequéncia durante os
momentos de ensino de enfermagem; identificar os problemas dos sobreviventes a
TAPH e o papel do enfermeiro na sobrevivéncia apés TAPH.

Contexto: estagio na consulta/HD do servico A, entre 28 de setembro e 30 de
outubro de 2015.

Populacéo: sobreviventes a TAPH.

Amostra: ndo aleatéria e de conveniéncia, composta por 53 sobreviventes a TAPH,
gue tiveram consulta de enfermagem na consulta/HD do servico A, no periodo do
estagio.

Métodos: observacdo ndo participante durante a consulta de enfermagem e em
particular no momento de ensino. Foi utilizada uma grelha para cada observacao.
Posteriormente foi efetuada uma analise quantitativa dos dados, que foram
agrupados de acordo com variaveis pré definidas.

Variaveis: A grelha de observacdo dos sobreviventes a TAPH foi construida a priori,
com base na revisdo da literatura. A grelha de observacdo contemplava doze temas:
agenda de monitorizagéo; efeitos fisicos; efeitos a longo prazo; rastreio e vigilancia;
alteracdes cognitivas; alteragcbes do desenvolvimento; efeitos do cancro nas
emocdes; alteracbes na estrutura familiar; promocdo da saude; problemas

socioeconémicos; problemas espirituais; outros.

Discusséo dos Dados
Os dados das observagOes efetuadas foram trabalhados em EXCEL, e
posteriormente foi analisada a sua frequéncia. Os dados sdo apresentados de

acordo com os temas referidas anteriormente.

Agenda de Monitorizacado

A agenda de monitorizacdo permitia o registo de todas as observacdes de
preparacdo dos sobreviventes para as consultas futuras, exames complementares
de diagnostico, manipulacdo de catéter venoso central (CVC), agendamento de
tratamentos. Incluia ainda o fornecimento de informacdo ao sobrevivente sobre a
proxima vinda ao hospital e o seu proposito. Este tema foi observado na totalidade

da amostra.
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Efeitos Fisicos

Os efeitos fisicos registados sobre o sobrevivente, por serem muito
abrangentes foram divididos em cinco subtemas: fadiga, alteracbes corporais,
sintomas musculo-esqueléticos (ME), perturbacbes do sono e dor (Schlairet et al.,
2010; Syrjala et al., 2012). Houve registo de efeitos fisicos em 62,3% da amostra (cf.
tabela 1). Desses o0 subtema registado com mais frequéncia foi a das alteracoes
corporais, com uma representacdo de 72,7% (cf. grafico 1). Englobaram-se neste
subtema os seguintes parametros: alteracdes oculares, alteracdes visuais, liquen da
orofaringe, alteracbes na mucosa oral, descamacdo cutanea, rash cutaneo,
equimoses, hematomas, edemas, corrimento vaginal, anorexia, nauseas, vomitos e

diarreia.

Tabela 1. Distribuicdo em niumeros absolutos e percentagem dos subtemas registados relativamente aos efeitos

fisicos.
TEMA: Efeitos fisicos n=33 (62,3% da amostra)
SUBTEMAS
) Alteracfes ] Perturbaces
Fadiga ] Sintomas ME Dor
corporais do sono
n 14 24 9 2 13
% 42,4% 72,7% 27,3% 6,1% 39,4%

Gréfico 1. Distribuicdo em percentagem dos subtemas registados, relativamente aos efeitos fisicos.
100%

80%

60%

40%

20%

0%

Fadiga Alteracdes corporais Sintomas ME Perturbacdes do Sono Dor

Efeitos a longo prazo

Dentro do tema dos efeitos a longo prazo surgiram cinco subtemas: doenga
do enxerto contra o hospedeiro (DECH), alteragcdes endocrinas, problemas
cardiacos, infertilidade, alteragdes na sexualidade (Given, 2015; Syrjala et al., 2012).
No que diz respeito a este tema, foi efetuado registo em 37,7% da amostra (cf.

tabela 2).
157




Apesar de terem sido alvo de observagédo sobreviventes com diferentes
tempos apdés transplante, o subtema registado com maior frequéncia foi o da DECH,
com uma expressao de 60% (cf. grafico 2). Este dado era previsivel, uma vez que a
DECH, uma complicacéo especifica desta populacdo, pode ter um impacto negativo

na sobrevivéncia a TAPH (Wingard et al., 2011).

Tabela 2.Distribuigdo em nimeros absolutos e percentagem dos subtemas registados relativamente aos efeitos a

longo prazo.
TEMA: Efeitos a longo prazo n=20 (37,7% da amostra)
SUBTEMAS
Alteractes Alteracfes . Alteracfes da
DECH ] Infertilidade _

endécrinas cardiacas sexualidade
n 12 5 2 1 4
% 60% 25% 10% 5% 20%

Gréfico 2. Distribuicdo em percentagem dos subtemas registados, relativamente aos efeitos a longo prazo.
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Rastreio e vigilancia

No rastreio e vigilancia foram considerados os parametros que constituiam
sinais de alerta como: a suscetibilidade a infecbes; a presenca de Citomegalovirus
positivo; a fazer corticoterapia; valores hematoldgicos alterados (trombocitopenia);
despiste de cancros secundarios; vigilancia de sinais vitais; vigilancia dos valores de
glicémia capilar (Edgington & Morgan, 2011; Given, 2015; Morgan, 2009; Syrjala et
al., 2012). Este tema foi registado em 67,9% da amostra.

Alteracdes cognitivas

O tema relativo a alteracGes cognitivas foi registado apenas em criangas,
aguando da avaliacdo do desempenho escolar. Tendo em conta que a amostra era
maioritariamente composta por adultos, seria de esperar uma menor frequéncia
deste tema, observada em 11,3% da amostra. No entanto, considerando apenas as
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criancas observadas, a frequéncia de observacédo passa a ter maior relevo, tendo
este tema sido abordado em 46,2% das criangas.

Apesar de estarem descritas alteracdes cognitivas nos adultos, relacionadas
com problemas de concentracdo, memoria, desempenho de tarefas ndo foram

registadas observacoes (Be The Match, 2015a; Given, 2015; Syrjala et al., 2012).

Alteracdes no desenvolvimento

Tal como o tema anterior, também as alteracbes do desenvolvimento foram
avaliadas apenas nas criancas, uma vez que foi considerado em relacdo com o
crescimento. Foi efetuado registo na grelha de observacdo em 22,6% dos casos,
guando houve avaliacédo do peso e altura das criangas. Assim, considerando apenas

as criancas observou-se em 92,3% dos casos.

Efeitos do cancro nas emocoes

E possivel encontrar na literatura diversas reacbes emocionais que
acompanham a pessoa sobrevivente de doenca oncolégica, e também o seu
cuidador, no continuo da sua vida (Cooke et al., 2011; Given, 2015; Morgan, 2009;
Schlairet et al., 2010; Syrjala et al., 2012; Wulff-Burchfield et al., 2013). Assim, as
observacdes foram agrupadas em seis subtemas: alteracbes da autoimagem;
ansiedade, depressdo e tristeza; gerir stress; gerir emocdes dificeis; viver com
incerteza; heranca genética. Este tema foi abordado em 66% da amostra observada
(cf. tabela 3).

Tabela 3. Distribuicdo em nimeros absolutos e percentagem dos subtemas registados relativamente aos efeitos
do cancro nas emocdes.

TEMA: Efeitos do cancro nas emog¢des n=35 (66% da amostra)
SUBTEMAS
Alteracfes Ansiedade Gerir )
) Viver com Heranca
da depresséo e | Gerir stress emocdes ) .
_ ) o incerteza genética
autoimagem tristeza dificeis
n 14 26 16 6 23 0
% 40% 74,3% 45,7% 17,1% 65,7% -
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Gréafico 3. Distribuicdo em percentagem dos subtemas registados, relativamente aos efeitos do cancro nas

emocgoes.
100% -
80% -
60% -
- .
20% - .

0% . . — . . .
Alteracdes da Ansiedade, Gerir stress  Gerir emocfes Viver com Heranca
autoimagem tristeza e dificeis incerteza genética

depresséo

O subtema com maior expressao, observado em 74,3% da amostra, esta
relacionado com a ansiedade, depressdo e tristeza, onde se incluiram ainda os
ataques de panico (cf. gréfico 3). O segundo subtema mais observado, em 65,7%
dos casos, foi viver com incerteza, assinalada sempre que houve a partilha de medo
de recorréncia da doenca e morte. O que vem reforgar a necessidade de se atender
as emocdes do sobrevivente e do cuidador, uma vez que também este é objeto de
desgaste emocional, no seu percurso apos o transplante (Cooke et al., 2011; Given,
2015; Irwin & Klemp, 2010; Morgan, 2009; Schlairet et al., 2010; Syrjala et al., 2012;
Wulff-Burchfield et al., 2013).

A heranca genética foi um subtema sem qualquer expressdo, nao foi
abordada pelos enfermeiros e tdo pouco pelos sobreviventes/cuidadores, apesar de
vir referenciado na literatura como um elemento gerador de preocupacdo para o

sobrevivente (Morgan, 2009).

AlteracOes da estrutura familiar

Relativamente a alteracdes na estrutura familiar este tema foi trabalhado em
28,3% da amostra. Foi assinalado este tema sempre que: houve cuidadores
informais que deixaram de trabalhar para acompanhamento do sobrevivente adulto
ou crianga; o sobrevivente adulto necessitou voltar para a casa dos pais; o
sobrevivente adulto necessitou de ajuda dos filhos ou outros. (Morgan, 2009; Wulff-
Burchfield et al., 2013).

Promocédo da saude

O tema da promocéo da saude engloba os estilos de vida saudaveis, por ser
vasto houve necessidade de o dividir em sete subtemas: alimentagcédo, medicagéao,

prevencdo de infecbes, exercicio e obesidade, vacinacdo, cessacdo tabagica,
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hébitos alcodlicos (Edgington & Morgan, 2011; Haylock, 2015; Schlairet et al., 2010;
Syrjala et al., 2012).

Este tema foi observado numa elevada percentagem desta amostra, em
94,3% dos casos (cf. tabela 4). Os trés subtemas com maior destaque no que diz
respeito a promoc¢édo da saude séo, por ordem decrescente, a medicacao (92%), a

prevencao de infecdes (70%) e a alimentacao (50%) (cf. grafico 4).

Tabela 4. Distribuicdo em nameros absolutos e percentagem dos subtemas registados relativamente a promocao

da saude.
TEMA: Promocéao da saude n=50 (94,3% da amostra)
SUBTEMAS
) ) Prevencao Exercicio e . Cessacgao Habitos
Alimentacé&o Medicacéo ) ) Vacinacéo o .
de infe¢des obesidade tabéagica alcodlicos

n 25 46 35 11 16 4 1
% 50% 92% 70% 22% 32% 8% 2%

Gréfico 4. Distribuicdo em percentagem dos subtemas registados, relativamente a promog¢é&o da saude.
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O subtema mais observado diz respeito a medicacdo, com uma percentagem
de 92%. Este subtema foi assinalado na grelha de observacdo sempre que se
verificou: entrega de receitas médicas; esclarecimentos sobre o regime terapéutico;
esclarecimentos sobre autoadministracdo de medicacgdo; preparacao de medicacao
(xaropes); fornecimento de medicagéo.

Com um registo em 70% da amostra esta o subtema da prevencdo de
infecdes, registado sempre que foram fornecidos esclarecimentos acerca de:
cuidados relacionados com neutropenia, higiene da casa, suscetibilidade a infe¢des
relacionada com corticoterapia, cuidados com o cateter venoso central. As infecbes

sdo uma das complicagcbes comuns apos TAPH, pela vulnerabilidade do sistema
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imunitario, assim a importancia da sua prevencao é abordada com muita frequéncia
(N. S. Majhail & Rizzo, 2013; Mohty & Apperley, 2010).

A alimentacdo, com uma representatividade de 50%, foi assinalada sempre
gue foram esclarecidas duvidas sobre a dieta neutropénica e introducdo de novos
alimentos. Apos TAPH h& a necessidade de cumprir um regime alimentar com
reduzido contetdo bacteriano. Apesar de serem fornecidos guias com indicacfes
sobre os alimentos que podem ser consumidos e evitados, existem duvidas
pontuais. Ao longo do tempo, com a recuperacao do sistema imunitario é possivel
introduzir novos alimentos (Be The Match, 2015c).

Este subtema poderia ter sido incluido no anterior, sobre a prevencédo de
infecdes. Porém, foi distinguido porque na literatura € referida a importancia e
impacto da alimentacdo saudavel na sobrevivéncia, de modo a minimizar as co
morbilidades associadas ao tratamento (Edgington & Morgan, 2011; Syrjala et al.,
2012). Foi ainda assinalado este subtema em observacées em que foi discutida a
necessidade de reforcar a ingestdo hidrica, por ndo se enquadrar noutro subtema.

Os subtemas da cessacdo tabagica e habitos alcodlicos foram observadas
numa pequena percentagem da amostra, inferior a 10%, apenas nos adultos. Apesar
de serem referenciados na literatura como problemas que podem influenciar a

qualidade da sobrevivida (Syrjala et al., 2012).

Problemas socioeconémicos

Neste tema foram englobados os problemas sociais, financeiros e laborais,
por estarem diretamente relacionados. Este tema foi registado em 35,8% dos
momentos de ensino de enfermagem observados, sempre que houve referéncia de
falta de recursos, necessidade de ajuda na aquisicdio de medicacao,
encaminhamento para a assistente social, perda de independéncia financeira,
sobrevivente incapaz de trabalhar, cuidador incapaz de trabalhar ou sobrevivente
desempregado. Estes problemas sédo importantes no apoio na sobrevivéncia uma
vez que estas alteragBes podem ter implicagdes a nivel psicolégico, por elevacdo do
distress tanto do sobrevivente como do cuidador (Morgan, 2009; Wulff-Burchfield et
al., 2013)
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Problemas espirituais

Foi um tema pouco observado, com uma representacdo de apenas 1,9%, o
que correspondeu a apenas um sobrevivente. As necessidades espirituais estao
relacionadas com preocupacdes com o fim de vida e perda de fé, podendo a sua
baixa representatividade estar de alguma forma associada a falta de privacidade, o
gue pode condicionar a partilha destes aspetos (OE, 2010; Schlairet et al., 2010).

Qutros

Contemplando a possibilidade da existéncia de temas pertinentes que nao
foram apreciados na grelha de observacéo, foi criado um espaco para os assinalar.
Foi englobado neste campo o esclarecimento de duvidas sobre os valores das
analises sanguineas, tendo sido registado em 7,6% da amostra. Apesar de terem
tido consulta com o médico minutos antes alguns sobreviventes aproveitam o
encontro com o enfermeiro para tirar dividas sobre a sua recuperacao hematoldgica
(Oliveira et al., 2012).

Validade dos resultados obtidos

Os resultados obtidos trazem contributos sobre aspetos a ter em conta para a
estruturacdo da consulta de enfermagem a TAPH. No entanto, ndo € possivel
extrapolar dados sobre os sobreviventes a TAPH para |4 desta amostra. Para além
de ser uma amostra de pequenas dimensdes, ndo foram consideradas variaveis
como o tempo apoés transplante, sexo ou idade.

O modo de selecdo da amostra ndo aleatéria, de conveniéncia, compromete
também a validade dos dados para a restante populacdo, uma vez, que todos o0s
sobreviventes a TAPH que sdo acompanhados nesta consulta de enfermagem nao
tiveram uma probabilidade igual de serem selecionados. Foram apenas incluidos na
amostra alguns dos sobreviventes a TAPH que tiveram consulta de enfermagem no
servico A, durante o periodo de tempo em que decorreu o estagio.

Os dados foram todos colhidos no momento da observacgéo, pelo que nao

houve viés da informacéo.
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Consideragbes Finais

As observacBes efetuadas ao longo deste estagio mostram que o0s
sobreviventes a TAPH desta amostra apresentam problemas diversos,
independentemente do tempo que passou apos transplante, tal como vem descrito
na literatura (Syrjala et al.,, 2012; Wingard et al., 2011). Mas os cinco temas que
foram mais frequentemente abordados estiveram relacionadas com a informacéo e
preparacdo para a proxima ida a instituicdo/servico, aspetos relacionados com a
promocédo da saude, rastreio e vigilancia de complicacdes, alteracbes emocionais e
os efeitos fisicos secundarios ao tratamento. Os efeitos a longo prazo encontram-se
em sexto lugar nos temas mais abordadas, onde se destaca a DECH, mostrando
gue deve ser contemplada na avaliacdo do sobrevivente a TAPH, o que esta em
consonancia com o que é referido na literatura (Be The Match, 2015b; Syrjala et al.,
2012; Wingard et al., 2011).

Perante a consciéncia de que o0s problemas existem e que podem
comprometer ou influenciar a sobrevivéncia a TAPH o enfermeiro tem o dever de
atuar, de acordo com o 88° artigo, referente a exceléncia do exercicio profissional,
do codigo deontoldgico dos enfermeiros (Lei n® 111/2009).

A consulta de enfermagem € reconhecida como uma estratégia eficaz na
detecdo, gestdo e acompanhamento de problemas de saude (Oliveira et al., 2012).
Dois dos elementos essenciais no cuidado ao sobrevivente sdo a gestdo de
sintomas e educacao sobre promocao da saude (Haylock, 2015).

Atendendo a estas duas ideias e aos dados colhidos neste estagio, usar a
consulta de enfermagem como recurso para apoiar 0s sobreviventes a TAPH parece
ser uma estratégia eficaz: na identificacdo de problemas fisicos; na prevencao e
gestdo de complicacdes; na validacdo da adesdo ao regime terapéutico; no
esclarecimento de duvidas e capacitacdo; na detecdo de problemas emocionais; na
promocéo da saude.

Apesar de nao existirem linhas orientadoras, nem estar ainda bem definido o
papel da enfermagem no apoio ao sobrevivente a TAPH, pode construir-se um
caminho no sentido de colmatar estas falhas. Esse caminho pode passar pelo
reconhecimento dos problemas desta populacdo aliado as indicacbes de

acompanhamento clinico, tendo por base os quatro componentes dos cuidados na
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sobrevivéncia: a prevencao; a vigilancia; a intervencdo e a coordenagédo (Be The
Match, 2015b; Morgan, 2009).

Considerac0es éticas

A aprovacdo do estagio no servico A foi dada pela Dire¢cdo de Enfermagem da
instituicdo em que o servigo se insere, tendo sido fornecidos os objetivos para o
estagio. Posteriormente foram discutidas, com o enfermeiro chefe do servico e com
o enfermeiro responsavel pela orientacdo do estagio, as atividades e resultados
pretendidos.

Ao longo do estagio usei a identificacdo da escola para que os sobreviventes
me pudessem reconhecer como um elemento externo.

No que diz respeito as observacbes efetuadas durante a consulta de
enfermagem/momento de ensino, em todos os momentos identifiquei-me assim
como o propésito da minha presenca. Foram efetuadas observacfes apenas nas
consultas de enfermagem em que foi dado o consentimento verbal para tal, pelo
sobrevivente ou cuidador.

Ao longo de todo o processo de colheita e tratamento de dados foi mantido o

anonimato de todos os intervenientes.
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Apéndice 16. Temas abordados na Consulta de Enfermagem no servico B
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Temas abordados na Consulta de Enfermagem no servi¢co B

Objetivos: compreender quais os temas abordados com mais frequéncia nesta
consulta de enfermagem; identificar os problemas dos sobreviventes a doenca
oncoldgica e o papel do enfermeiro que conduz esta consulta.

Contexto: Estagio na Consulta de Endocrinologia do servi¢o B, entre 9 de novembro
e 17 de dezembro de 2015.

Populacéo: criangas e jovens, com idades compreendidas entre os O e 0s 21 anos,
sobreviventes a doenca oncoldgica.

Amostra: nado aleatéria e de conveniéncia, constituida por 23 criancas/jovens
sobreviventes a doenca oncoldgica, que tiveram Consulta de Enfermagem de
Endocrinologia de Reabilitacdo (CEER) no servico B, no periodo de estagio.
Métodos: observacdo nao participante durante a CEER. Foi utilizada uma grelha
para cada observacado. Posteriormente foi efetuada uma analise quantitativa dos
dados, que foram agrupados de acordo com variaveis pré definidas.

Varidveis: A grelha de observacdo dos sobreviventes a doenca oncoldgica foi
construida distribuindo os temas em 12 categorias: agenda de monitorizacéo; efeitos
fisicos; efeitos a longo prazo; rastreio e vigilancia; alteracdes cognitivas; alteracdes
do desenvolvimento; efeito do cancro nas emocdes; alteracdes na estrutura familiar;

promocdo da saude; problemas socioeconémicos; problemas espirituais; outros.

Discusséo dos Dados
Os dados das observagOes efetuadas foram trabalhados em EXCEL, e
posteriormente analisada a sua frequéncia. Os dados sao apresentados de acordo

com as categorias referidas anteriormente.

Agenda de Monitorizacado

O tema agenda de monitorizacéo foi observado na totalidade da amostra. O
seu registo esteve relacionado com: partilha dos objetivos e frequéncia da CEER,;
preparacdo para exames complementares de diagndstico; agendamento de

tratamentos.
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Efeitos Fisicos

Os efeitos fisicos registados sobre o sobrevivente, por serem muito
abrangentes foram divididos em cinco subtemas: fadiga, alteracdes corporais,
sintomas musculo-esqueléticos (ME), perturbacées do sono e dor (Schlairet et al.,
2010). Houve registo de efeitos fisicos em 83,3% da amostra (cf. tabela 1). Desses o
subtema registado com mais frequéncia foi o das alteragées corporais, com uma
representacdo de 85% (cf. grafico 1). Englobaram-se neste subtema o0s seguintes
parametros: acne; nodulo mamario; aumento de volume mamario; desenvolvimento
mamario; corrimento vaginal amarelado; estrabismo; diminuicdo da acuidade visual,
aparecimento de pelos axilares; aparecimento de pelos pubicos; pilosidade corporal
generalizada; prurido generalizado; sensacdo de calor generalizado transitorio e

alopecia.

Tabela 1. Distribuicdo em nimeros absolutos e percentagem dos subtemas registados relativamente aos efeitos
fisicos.

TEMA: Efeitos fisicos n=20 (83,3% da amostra)
SUBTEMAS
_ ) Alteractes Perturbacées
Fadiga Sintomas ME ) Dor
corporais do sono
n 6 7 17 2 5
% 30% 35% 85% 10% 25%

Gréfico 1. Distribuicdo em percentagem dos subtemas registados, relativamente aos efeitos fisicos.
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Uma parte significativa destes efeitos fisicos esta associada ao
desenvolvimento pubertario, um dos parametros abordados com frequéncia nesta
consulta, dado que o desenvolvimento pubertario faz parte integrante do
crescimento e é um dos objetivos da CEER, despistar alteragcbes no
crescimento/desenvolvimento normal.
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Efeitos a longo prazo

Este tema foi dividido em quatro subtemas: altera¢cdes enddécrinas, problemas
cardiacos, infertilidade, alteracdes na sexualidade (Given, 2015). No que diz respeito
a este tema foi efetuado registo em 83,3% desta amostra (cf. tabela 2).

Apesar do desenvolvimento das gbénadas estar dependente do sistema

enddcrino aqui os dois subtemas foram identificados em separado.

Tabela 2. Distribuicdo em nimeros absolutos e percentagem dos subtemas registados relativamente aos efeitos
a longo prazo.

TEMA: Efeitos a longo prazo n=20 (83,3% da amostra)
SUBTEMAS
Alteragdes Alteracdes . Alteragdes da
_ ) Infertilidade ]
enddcrinas cardiacas sexualidade
n 7 1 0 17
% 35% 5% - 85%

Gréfico 2. Distribuicdo em percentagem dos subtemas registados, relativamente aos efeitos a longo prazo.
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As alteragbes da sexualidade foram observadas em 85% desta amostra (cf.
gréafico 2). Este fendmeno esta, mais uma vez, relacionado com um dos objetivos da
CEER, que se prende com o acompanhamento do desenvolvimento da crianga, o
gue engloba também o desenvolvimento das gbénadas e aparelho reprodutor, de
forma a detetar e atuar precocemente perante alteragcdes que possam surgir, COmo
consequéncia dos tratamentos. Neste sentido, foi efetuado registo na grelha de
observacédo sempre que houve: hipogonadismo; necessidade de indugao pubertaria;
puberdade precoce; menarca; micropénis; microtesticulo.

O segundo subtema mais observado, com uma representacéo de 35% nesta
amostra, respeita as alteracfes endocrinas, o que seria de esperar, tendo em conta

gue se trata de uma consulta enquadrada na especialidade de Endocrinologia. Foi
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assinalado este subtema sempre que: houve registo de défice de hormona de
crescimento; 0 sobrevivente se encontrava a cumprir regime terapéutico com
Hormona de Crescimento, Estradiol (para inducdo pubertaria), Acetato de

Leucoprorrelina (para frenacdo pubertaria) e houve vigilancia de valores da glicémia.

Rastreio e vigilancia

O tema do rastreio e vigilancia foi observado numa elevada percentagem da
amostra (91,7%). Incluiu: desenvolvimento pubertario; rash cutaneo; tosse; presenca

de cateter venoso central.

Alteracdes cognitivas

Este tema foi observado na totalidade da amostra. O mesmo foi marcado
quando houve: apreciacdo do desempenho escolar, despiste de problemas
relacionados com memdria, concentracdo, expressao e interpretacdo; despiste de
dificuldades em comunicar; referéncia de necessidade de apoio nas atividades
escolares. Pois, em qualquer experiéncia de cancro, independentemente da doenca
ou tratamento deve ser considerada a possibilidade de surgirem problemas

educativos, de interacdo social e relacional (Children’s Oncology Group, 2013).

Alteracdes no desenvolvimento

A semelhanca do anterior, este tema foi observado na totalidade da amostra,
tendo em conta o objetivo desta CEER. Incluiu: avaliagdo de parametros auxoldgicos
(peso, altura, envergadura); comparacao de parametros auxolégicos e avaliacao da

autonomia a nivel psico-motor do sobrevivente.

Efeitos do cancro nas emocdes

O tema relativo ao efeito do cancro nas emocgdes foi desdobrado por haver
uma grande diversidade de reacbes emocionais que se associam a doenca
oncoldgica e que tém impacto também na sobrevivéncia (Given, 2015; Morgan,
2009; Schlairet et al., 2010). Segundo a Children’s Oncology Group (2013) em
qualquer experiéncia de cancro devem ser despistados disturbios relacionados com
a saude mental. Assim, foram distinguidos seis subtemas: alteracdes da
autoimagem; ansiedade, depressao e tristeza; gerir stress; gerir emocoes dificeis;

viver com incerteza e heranga genética.
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No que diz respeitos as observacdes efetuadas nesta amostra, este tema foi
registado em 62,5% dos casos (cf. tabela 3). Por sua vez, o subtema com maior
registo prende-se com a gestdo de stress, com uma representacdo de 80% (cf.
gréafico 3). O registo na grelha de observacéo, deste tema, aconteceu quando houve:
debate sobre a existéncia de um conflito; debate de estratégias de resolucdo de
conflito; partilha de medo de falhar; debate de estratégias de reducdo de stress e
debate sobre dificuldade em gerir as situacdes por falta de apoio familiar. Tal
demonstrava a necessidade de avaliar os efeitos psicossociais e emocionais dos
sobreviventes de doenca oncolégica, ajuda-los/capacita-los através do fornecimento
de estratégias e encaminha-los para outros elementos da equipa multidisciplinar.

abela 5. Distribuigdo em numeros absolutos e percentagem dos subtemas registados relativamente aos efeitos
do cancro nas emocgges.

TEMA: Efeitos do cancro nas emog¢des n= 15 (62,5% da amostra)
SUBTEMAS
Alteracdes Ansiedade Gerir )
. ) . Viver com Heranca
da depressado e | Gerir stress emocgdes ] .
) . o incerteza genética
autoimagem tristeza dificeis
n 4 8 12 7 9 1
% 26,7% 53,3% 80% 46,7% 60% 6,7%

Gréfico 5. Distribuicdo em percentagem dos subtemas registados, relativamente aos efeitos do cancro nas
emocoes.
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Alteracdes da estrutura familiar

Este assunto foi abordado numa pequena por¢cao da amostra. Apenas em

16,7%, o que corresponde a 4 observagdes. Ocorreu registo quando houve: pais que

deixaram de trabalhar; pais que se divorciaram; afastamento da familia nuclear.
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Promocéao da saude

O tema da promocao da saude, o qual engloba os estilos de vida saudaveis, €
vasto, contemplando sete subtemas: alimentacdo, medicacdo, prevencdo de
infecdes, exercicio e obesidade, vacinacdo, cessacao tabagica, habitos alcoodlicos
(Edgington & Morgan, 2011; Haylock, 2015; Schlairet et al., 2010).

As CEER estdo direcionadas para a promoc¢do da saude e habitos de vida
saudaveis, o0 que se espelhou nos registos acerca deste tema, assim os subtemas
gue tém uma maior representatividade sédo o da alimentacéo, presente na totalidade
das observacdes efetuadas, seguido pelo subtema do exercicio e obesidade, com
uma percentagem de 91,7% na amostra em causa (cf. tabela 4 e gréafico 4).

No que respeita a alimentacdo as observacdes englobaram: importancia de
uma alimentacao diversificada e equilibrada; necessidade de ingerir alimentos com
elevado valor nutricional; refor¢o de ingestao hidrica; revisdo da dieta por valores de
colesterol e triglicéridos elevados e necessidade fazer suplementos alimentares
(Protifar® e Fantomalt®).

Relativamente ao exercicio e obesidade, foram assinaladas observacfes em
que foi abordada: a necessidade de perder peso; a rotina de pratica desportiva; o
incentivo a pratica desportiva; a reducdo de sedentarismo e o exercicio adaptado a
necessidades especificas.

As preocupacdes com a nutricdo, a atividade fisica e o controlo de peso
encontram-se em relacdo direta com habitos de vida saudaveis, com uma
importancia na qualidade da sobrevida da doenca oncoldgica, pelo que devem fazer
parte integrante de qualquer acompanhamento ao sobrevivente (Edgington &
Morgan, 2011; Given, 2015; Haylock, 2015; Schlairet et al., 2010)

A vacinacado, cessacdo tabagica e habitos alcodlicos foram subtemas sem

qualquer expressao (cf. tabela 4 e gréafico 4).

Tabela 4. Distribuicdo em numeros absolutos e percentagem dos subtemas identificados relativamente a

promocgao da saude.

TEMA: Promocéao da saude n=24 (100% da amostra)
SUBTEMAS
) . Prevencéo Exercicio e . Cessacéo Héabitos
Alimentacéo Medicagéo . . . Vacinagéo o .
de infecbes obesidade tabagica alcoolicos
n 24 13 1 22 0 0 0
% 100% 54,2% 4,2% 91,7% - - -

175




Grafico 4.Distribuicdo em percentagem dos subtemas identificados, relativamente a promocao da saude.
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Problemas socioeconémicos

Neste tema foram englobados os problemas sociais, financeiros e laborais,
por estarem diretamente relacionados. Tal assunto foi assinalado em 29,16% dos
casos, ou seja, quando houve partilha de informacéo relativa a: adaptacdo a nova

escola e colegas; problemas na interacdo com pares; pais desempregados.

Problemas espirituais

O tema dos problemas espirituais foi observado em apenas 1 crianga, 0 que

corresponde a 4,2% desta amostra.

Outros

Contemplando a possibilidade da existéncia de temas pertinentes que néo
foram apreciados na grelha de observacédo, foi contemplado um espaco para o0s
assinalar. Foi englobado neste campo a validacdo de resultado de exames

anteriores, tendo sido registado em 12,5% da amostra.

Validade dos Resultados Obtidos

Os resultados obtidos alertaram sobre aspetos a ter em conta para a
estruturagdo da consulta de enfermagem a TAPH, mais direcionados para as
criangas e jovens. No entanto, ndo é possivel considerar estes dados para |4 desta
amostra de sobreviventes de doenca oncologica, tendo em conta a dimensao
reduzida da amostra e o facto de n&o terem sido consideradas variaveis como a
doenca/tratamentos, sexo ou idade. Para além destas limitacfes o facto de ser uma

amostra nao aleatoria, de conveniéncia, compromete a validade dos dados para a
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restante populagdo, uma vez que sO foram selecionados sobreviventes que tinham
consulta agendada para o periodo de tempo em que aconteceu este estagio.
Os dados foram todos colhidos no momento da observacédo, pelo que nao

houve viés da informacao.

Consideracgdes Finais

As observacdes e dados colhidos mostram que as criancas e jovens
sobreviventes de doenca oncoldgica, desta amostra se depararam, desde cedo, com
alteragOes fisicas, funcionais e psicossociais. O enfermeiro tem um papel vital no
seu processo de reintegracdo e reabilitacdo, em conjunto com o0s restantes
elementos da equipa multidisciplinar (Given, 2015).

A CEER assume-se como uma consulta dedicada a reducédo da frequéncia,
severidade e impacto dos efeitos secundarios tardios dos tratamentos para o cancro,
em criancas e adolescentes. Tendo em conta estes objetivos, que vao de encontro
ao que é preconizado pela PanCare, ha temas que sdo sistematicamente
abordados: a agenda de monitorizacdo, alteracdes cognitivas, alteracdes do
desenvolvimento e promocdo da saude. Sendo ainda frequentes acbes de
enfermagem no que diz respeito ao rastreio e vigilancia de sequelas ou
complicagles, despiste de efeitos fisicos e efeitos dos tratamentos a longo prazo.

Esta CEER é um modelo a ter em conta na estruturacdo da consulta de
enfermagem de acompanhamento ao sobrevivente a TAPH, uma vez que dos 12
temas existentes na grelha de observagdo apenas 4 foram abordados com menos
frequéncia (problemas socioecondémicos, alteragc6es da restrutura familiar, problemas
espirituais e outros). O que da a entender que sdo abordados grande parte dos
aspetos tidos como importantes no apoio ao sobrevivente de doenca oncoldgica,
reconhecidos na literatura (Edgington & Morgan, 2011; Given, 2015; Haylock, 2015;
Irwin & Klemp, 2010; Morgan, 2009; Schlairet et al., 2010).

Consideracdes Eticas

O estagio no servico B foi aprovado pela Direcdo de Enfermagem da
instituicdo. Foram discutidos os objetivos, atividades e resultados pretendidos com o
enfermeiro responsavel pela orientacdo deste estagio.

Ao longo do estagio usei a identificacdo da escola para que os sobreviventes

me pudessem reconhecer como um elemento externo ao servico. Porém, fui
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reconhecida e reconheci alguns dos sobreviventes a TAPH com quem me cruzei na
CEER.

No que diz respeito as observacdes efetuadas durante a consulta de
enfermagem/momento de ensino, em todos os momentos identifiquei-me assim
como o propédsito da minha presenca. Foram efetuadas observa¢gBes apenas nas
consultas de enfermagem em que foi dado o consentimento verbal para tal, pelo
sobrevivente ou cuidador.

Ao longo de todo o processo de colheita e tratamento de dados foi mantido o

anonimato de todos os intervenientes.
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Apéndice 17. Andlise do questionario aplicado aos enfermeiros do

hospital de dia do servigo C.
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Andlise do questionario aplicado aos enfermeiros do HD do servi¢co C

Objetivo: caracterizar o0 contexto em que sao prestados os cuidados de
enfermagem aos sobreviventes a TAPH, através da perspetiva dos enfermeiros que
trabalham no servico; procurar oportunidades de melhoria na prestacdo dos
cuidados de enfermagem ao sobrevivente a TAPH.

Contexto: Hospital de dia (HD) do servico C, durante o periodo do estagio, entre 2
de janeiro e 12 de fevereiro de 2016.

Populacao: equipa de enfermagem do HD do servico C.

Amostra: 6 enfermeiros.

Métodos: questionario de perguntas fechadas, com recurso a escala de Likert.

Discusséo dos Resultados

No que diz respeito a equipa de enfermagem, todos os enfermeiros do HD do
servico C tém mais de 5 anos de experiéncia profissional, em oncologia e neste
servico (cf. grafico 1).

Gréfico 1. Caracterizagdo dos enfermeiros do HD do servico C, em relacao ao tempo de enfermagem, em
oncologia e no servico C.
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Este dado é relevante, ja que os enfermeiros com mais de 5 anos de trabalho
na area de oncologia apresentam mais conhecimentos no que diz respeito a
assuntos relacionados com a sobrevivéncia (Irwin & Klemp, 2010). Salienta-se
também o facto de trabalharem também todos ha mais de 5 anos no servico, logo
competentes, conscientes dos seus cuidados e das implicagbes dos mesmos
(Benner, 2001). Considerando apenas o tempo de experiéncia, existe um enfermeiro

gue podera enquadrar-se no nivel de perito (Benner, 2001).
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Sobre o plano de cuidados do sobrevivente a TAPH a amostra que revelou
que:

v' O acompanhamento de enfermagem de acordo com o tipo de tratamentos
acontece muitas vezes.

v' Sobre a existéncia de um plano de cuidados relacionados com o tratamento e
virado para o futuro as respostas sdo dispersas, porém de uma forma geral
acontece poucas vezes.

v' Sobre a partilha do plano de cuidados com o sobrevivente as respostas sao
dispersas mas mais de 50% da amostra refere que nédo é efectuado, no geral
sucede poucas vezes.

v' Mais uma vez, quanto ao envolvimento do sobrevivente no planeamento dos
cuidados, as respostas sdo dispersas mas de um modo global € algo que
ocorre muitas vezes.

E reconhecida a importancia de efetuar o acompanhamento em consonancia
com os tratamentos. No entanto ha nocdes diferentes sobre a existéncia de um
plano de cuidados adaptado. Parece haver a necessidade de melhorar o plano de

cuidado e de partilhd-lo com o sobrevivente.

No que diz respeito a equipa de prestacdo de cuidados e ao plano de

cuidados do sobrevivente a TAPH, verificou-se que a amostra de enfermeiros:

v' Reconheceu que a preparacdo e acompanhamento do sobrevivente a TAPH,
Nno seu percurso apos transplante, depende de varios membros da equipa de
cuidados. Mas os profissionais considerados como sempre presentes Sao 0S
enfermeiros e os médicos.

v" Na preparagdo do sobrevivente a TAPH para um procedimento futuro, os
enfermeiros e 0s médicos sdo sempre responsaveis por essa atividade.

v" No dia de realizagdo de um procedimento, a preparacdo do sobrevivente a
TAPH, é efetuada sempre pelos enfermeiros e muitas vezes pelos médicos.
Os cuidados ao sobrevivente parecem estar mais centrados no meédico e

enfermeiro havendo necessidade de abranger a restante equipa que participa nos

cuidados ao sobrevivente.
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Acerca do acompanhamento de enfermagem ao sobrevivente a TAPH, foi

possivel perceber que este grupo de enfermeiros considera que:

v

Ha sempre necessidade de um acompanhamento préoximo pela equipa de
enfermagem.

Existem poucas linhas orientadoras no HD que norteiem o acompanhamento
de enfermagem.

O contacto telefénico 24h apds a alta, para perceber como correu o “regresso
a casa” nunca ocorre.

Deveria existir muitas vezes um contacto telefénico 24h apés a alta, para
perceber como correu o “regresso a casa’.

O acolhimento ao sobrevivente no HD deve incluir sempre informacéo sobre:
atendimento telefénico, equipa multidisciplinar, espaco fisico, percurso no HD
e servigos de apoio.

No momento do acolhimento €& sempre fornecida informacdo sobre
atendimento telefonico, equipa multidisciplinar, espaco fisico e percurso no
HD. Quanto aos servicos de apoio essa informacéo é fornecida muitas vezes.

No decorrer da prestacao de cuidados é sempre efetuada vigilancia de: sinais
vitais; alteracdes gastrointestinais; alteracbes da pele e mucosas; doenca do
enxerto contra o hospedeiro (DECH); e fadiga. As avaliacbes que acontecem
muitas vezes dizem respeito a: valores hematoldgicos; peso e altura;
sintomas musculo-esqueléticos; perturbacdes do sono; alteracbes cognitivas;
e alteracOes cardiacas. Porém, as alteragfes da sexualidade sdo avaliadas
poucas vezes.

A avaliacdo do desenvolvimento psicomotor na populacdo pediatrica €
efetuada muitas vezes.

No que respeita ao esclarecimento de duvidas, acontece sempre em relagédo
a: cuidados de higiene; alimentacéo; eliminacdo; medicacao; prevencao de
infecbes; e vigilancia de sinais e sintomas. Os esclarecimentos sobre
exercicio/obesidade, contactos sociais e vacinagdo acontecem muitas vezes.
Ja em relacao a atividade sexual, cessacao tabagica e habitos alcoodlicos tem
lugar algumas vezes.

Ha necessidade de ter linhas orientadoras que norteiem os cuidados de

enfermagem de acompanhamento ao sobrevivente a TAPH. Os enfermeiros
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concordam com a necessidade de realizar sempre um contacto telefénico 24 horas

apos a alta. Os enfermeiros fazem vigilancia sistematica de sinais e sintomas e

estdo despertos para as necessidades educativas dos sobreviventes a TAPH.

Sobre o tépico dos efeitos do cancro nas emocdes, os resultados indicam que

estes enfermeiros:

v

Estdo sempre despertos a alteragbes da autoimagem e sinais de ansiedade,
depressao e tristeza. Estdo muitas vezes atentos a problemas de gestdo de
stress, emocdes dificeis e incerteza. Porém, no que respeita a assuntos
relacionados com a heranga genética estdo algumas vezes alerta para esse
problema.

Estdo sempre vigilantes para alteracdes da dinamica e estrutura familiar.
Sabem muitas vezes quando 0s sobreviventes tém acompanhamento
psiquiatrico.

Discutem sempre a necessidade do sobrevivente ter acompanhamento
psicologico/psiquiatrico com os enfermeiros, os médicos e psicologos, e
poucas vezes com 0s assistentes administrativos, operacionais e sociais.
Efetuam muitas vezes o encaminhamento do sobrevivente para o psicoélogo.
Por outro lado, 0 encaminhamento para o psiquiatra acontece poucas vezes.
Os problemas espirituais sé@o valorizados muitas vezes.

Os enfermeiros estdo atentos e consideram o0s problemas emocionais dos

sobreviventes a TAPH, discutem esses problemas com a equipa de enfermagem,

médico e psicologo. E referenciam para o psicélogo.

Acerca da situacdo socioeconémica do sobrevivente e TAPH e cuidador, os

dados colhidos revelam que os enfermeiros:

v
v

Sabem muitas vezes quando ha alteracfes nas relacfes sociais.

Sabem sempre quando os sobreviventes necessitam de ajuda na aquisi¢ao
de medicacdo, e muitas vezes quando tém necessidade de contactar com o
assistente social e/ou necessitam de ajuda monetaria.

Encaminham muitas vezes os sobreviventes para o0 assistente social.

Conhecem muitas vezes a situacao laboral do sobrevivente e do cuidador.
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Os enfermeiros tém conhecimento sobre 0s sobreviventes que experienciam
alteragbes socioecondmicas e necessitam de ajuda, referenciando-os para o

assistente social.

Sobre o cuidador informal do sobrevivente a TAPH foi possivel conhecer que

0S enfermeiros:

v" Reconhecem sempre que o cuidador informal tem um papel importante no
processo de sobrevivéncia apos TAPH.

v" Incluem sempre o cuidador informal na prestacdo de cuidados ao
sobrevivente.

v' Consideram que o cuidador deve ser sempre envolvido nos cuidados
prestados ao sobrevivente.
De uma forma geral os enfermeiros reconhecem a importancia do cuidador

informal no processo de sobrevivéncia e incluem-no nos cuidados.

Em relacdo a privacidade dos cuidados de enfermagem no acompanhamento

do sobrevivente a TAPH, a amostra de enfermeiros:

v' Esclarece muitas vezes duvidas: na sala de colheitas; sala de HD; sala de
exames; e quarto. O esclarecimento ocorre algumas vezes no corredor,
gabinete de consulta e sala de trabalho de enfermagem.

v' Considera que é sempre importante garantir a privacidade do sobrevivente.

<

Assegura sempre a privacidade do sobrevivente.

v' Compreende que existem muitas vezes outras pessoas N0 Mesmo espaco
fisico enquanto estdo a prestar cuidados ao sobrevivente.

v' Percebem que o momento de prestacdo de cuidados ao sobrevivente é

muitas vezes interrompido.

Apesar de reconhecerem a importancia de manter a privacidade do

sobrevivente, as condi¢cdes em que se prestam os cuidados dificultam-na.
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Validade dos resultados

Os resultados séo apenas validos para esta equipa de cuidados em particular,
tendo em conta o baixo nimero de elementos da amostra e o contexto do HD em
analise.

O numero atual de enfermeiros da equipa do HD do servico C sdo 7, o
questionario foi apenas aplicado a 6 enfermeiros, uma vez que o 7° enfermeiro foi
guem elaborou o questionario, pelo que ndo o preencheu, na tentativa de reduzir o
viés nos resultados.

Foi usado um questionario com perguntas fechadas, para facilitar o
tratamento dos dados, através de uma escala de Likert de modo a perceber a
percecado dos enfermeiros sobre a frequéncia dos conteudos do questionario.

Antes da aplicacdo do questionario este foi analisado e discutido com o
enfermeiro responsavel pela orientagdo do estagio no servico C e com o orientador
do projeto, o que levou a algumas alteracdes ao questionario inicial. Foi ainda
fornecido um exemplar de teste ao enfermeiro chefe.

Alguns enfermeiros tiveram dificuldades no preenchimento de certos campos
do questionario, relativamente ao sentido do termo acompanhar o sobrevivente,
tendo sido necessario esclarecer os que expuseram essa duvida. Os enfermeiros

gue néo referiram dificuldades ndo foram esclarecidos.

Consideracfes Finais e ImplicacGes para a Préatica

Alguns enfermeiros partilharam que o preenchimento deste questionario foi
atil para refletirem sobre as suas praticas diarias e algumas necessidades de
melhoria nos cuidados que prestam aos sobreviventes a TAPH. Segundo Pereira,
citado por Santos, a reflexdo sobre as préaticas podera contribuir para a melhoria das
aptiddes (Santos & Fernandes, 2004).

As duavidas existentes sobre o0 que se entende por acompanhar o
sobrevivente, quem o faz/deve fazer ou como, podem estar associadas a
inexisténcia de indicacdes claras a esse respeito (Given, 2015; Haylock, 2015; Irwin
& Klemp, 2010).

Dos dados colhidos com este questionario destacam-se como pontos

positivos o conhecimento dos enfermeiros sobre os problemas dos sobreviventes a
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TAPH (Given, 2015; Irwin & Klemp, 2010; Morgan, 2009; Schlairet et al., 2010;
Syrjala et al., 2012). Como aspetos a melhorar: a necessidade de sistematizar os
cuidados a prestar aos sobreviventes a TAPH; ter um manual com linhas
orientadoras sobre o acompanhamento do sobrevivente a TAPH; repensar o local
onde sao prestados os cuidados e esclarecimentos ao sobrevivente a TAPH,
preservando a sua privacidade.

Consideracbes Eticas

O propésito do questionério constava na folha de rosto do mesmo.

O preenchimento do questionario foi voluntario e anénimo.

Os resultados do questionario foram apresentados a equipa, integrados numa
sessdo de formacdo dedicada a formacao da equipa de enfermagem (cf. apéndice

20) sobre a consulta de enfermagem de acompanhamento ao sobrevivente a TAPH.
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Apéndice 18. Amostra do Manual da Consulta de Enfermagem de

Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH do servigo C
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Apéndice 19. Intervencdes de Enfermagem no Acompanhamento ao
Sobrevivente a TAPH
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Intervencdes de Enfermagem no Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH

v Efetuar o contacto telefénico 24 horas ap0s a alta (para despistar problemas no
“regresso a casa”, esclarece duvidas pontuais, preparar a vinda ao HD).

Acolher o sobrevivente e cuidador informal no HD.

Estabelecer empatia.

Estabelecer relagéo terapéutica.

Explicar os objetivos da consulta de enfermagem e a sua frequéncia.

Tracar planos de cuidados em parceria com o sobrevivente e cuidador informal.

Incluir o cuidador informal na consulta de enfermagem.

AN N N N N

Efetuar a avaliagdo fisica e sinais vitais do sobrevivente, comparando com
avaliacdes prévias.

Vigiar o crescimento nas criancas e jovens.

Despistar sinais e sintomas de DECH.

Vigiar alteragdes cognitivas.

Explicar possiveis limitacdes relacionadas com a doenca/tratamentos.

NN NN

Fornecer estratégias para a gestdo de limitagbes relacionadas com a
doencal/tratamentos.

Promover comportamentos/estilos de vida saudaveis.

Incentivar cuidados de higiene corporal e oral regulares.

Reforcar importancia da hidratacao cutanea e reducéo da exposicao a raios UV.
Explicar medidas de prevencéao de infecdes.

Reforcar os cuidados com alimentacao e hidratacao oral.

Rever o plano alimentar.

Incentivar a ingestao de uma dieta equilibrada, saudavel e variada.

Promover a autovigilancia.

Explicar aos sobreviventes e cuidadores informais os sinais de alerta.

Validar o cumprimento da medicacéo.

Rever e renovar a folha de medicacéo oral.

AN NN N Y N N U N N SN

Ajudar o sobrevivente/cuidador informal a encontrar estratégias para gerir a toma

correta da medicagéo.

<

Incentivar/instruir o sobrevivente a retomar a atividade fisica de forma gradual.

<\

Fornecer exemplos de exercicios fisicos de impacto reduzido.

v' Explicar a importancia da manutencao de um peso adequado a idade e altura.
196



< AR N N N N SR

<\

D N N NN

<\

Reforcar os cuidados para a atividade sexual.

Explicar os efeitos dos tratamentos no desejo sexual.

Encaminhar para consulta de Onco-sexologia.

Vigiar o desenvolvimento pubertario em criancas e jovens.

Discutir assuntos relacionados com a infertilidade associada aos tratamentos.
Efetuar ensinos sobre a vacinagao de familiares.

Iniciar vacinacédo 6 meses apos TAPH, apos indicacdo médica, com Pneumo23 e
Prevenar.

Referenciar para o centro de saude da area de residéncia.

Iniciar o plano nacional de vacinacao para transplantados, um ano apés TAPH e
indicacdo médica.

Reforcar a importancia do sobrevivente manter abstinéncia de comportamentos
nocivos (élcool, tabaco e drogas).

Encaminhar para consulta de cessacao tabagica.

Avaliar o estado emocional do sobrevivente (autorrelato).

Despistar momentos de vulnerabilidade que influenciam os niveis de distress, no
sobrevivente e cuidador informal.

Encaminhar para o psicologo.

Avaliar a situacdo familiar, adaptacdo a novos papéis e alteracédo das relacdes
familiares.

Conhecer a situacdo a situacdo socioecondémica do sobrevivente e cuidador
informal.

Encaminhar para o assistente social.

Ajudar o sobrevivente e cuidador informal na gestdo/aquisicdo de medicacao.
Conhecer a situacao laboral do sobrevivente e cuidador informal.

Preparar o sobrevivente para o regresso a atividade laboral, um ano apds o
TAPH.

Preparar a crianca, jovem e pais (e escola) para o regresso as atividades
escolares, um ano ap6s TAPH.

Fornecer informacdes sobre os cuidados para a sobrevivéncia a TAPH.
Esclarecer duvidas sobre a sobrevivéncia a TAPH.

Encaminhar para outros elementos da equipa multidisciplinar.
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Intervengdes a desenvolver oportunamente:

v Fornecer folheto informativo sobre a medicacédo que o sobrevivente esta a tomar
e a sua importancia.

v' Fornecer suporte informativo adequado as questbes dos sobreviventes e
cuidadores informais.

v" Avaliar a QV dos sobreviventes a TAPH.

v Aplicar escalas de avaliagao de distress no sobrevivente e cuidador informal.
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Apéndice 20. Sesséao de formacao apresentada aos enfermeiros
do HD do servico C.
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Sesséo de formacao apresentada aos enfermeiros do HD do servi¢co C, sobre a

Consulta de Enfermagem de Acompanhamento ao Sobrevivente a TAPH

DD D RETRADD B PR ST R AL a0 ) SO RS S

=
S g Qnasiigio _.:L*- -
— o

acmmm Somiy Nwigeme Tawue Escniia Sopancr

ng —.—-—"'-"E#

& de Fevereln, 2016

Consulta de Enfermagem de acompanhamento ao sobrevivente
a Transplante Alogénico de Progenitores Hematopoiéticos

Cizcents: Marta Alexandrs Barreirs Comrsiz n® 138

Drocente Orientador: Oscar Famreira

Plan da sessdo | O que vamos falar? '-.—*-é =)
& 0 “sobrevivente” a Pratica baseada na
= TAPH Evidéncia
=
w
'_E;; = Comc definimos sonaisemeT = O gue diz 5 sy = 2wl o oonTioes dos aEncs Cinics T
E
E’l
& Questionarios Consulta de Futuro
; Enfermagem
é - + Dumis sio o5 doetbosT
= ’ 3” ° penmmE A " umloorotemdt * Implarnanrer dosenar, sTar
=] " O gue conmTDST »  Temos ummarua®
L5 v ol e morsso s ORIk oy mesueT

= EsTuturs da ormsubs
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c0IsIfE de ErRmagem ao scbrevkel® a TAPH

o “goorasenie” 3 TARH | Como definimos sobrevivente?

O “sobrevivente” a TAPH

FPessoa que foi submetida a TAPH, independentemente do
tempo que decorreu apds otransplante.

a8 TAPH

-
2
-
=
=
-
m
m
-
-
—

Pramcs naseasz n2 Bvietnciz | O que diz a evidéncia?

Sobreviventas a TAPH
3presentam malor ndmeno e
complicaghes relacionadss com
05 tratamentos

(Cooke, Grant & Gemmill, 2012)

Sobreviventss a TAPH
necesslam o2

acompanrameto mak
Prolongaca Mo %m0

(Wingard et al. 2011)

Faita ds Bnhas orentagoras
S00re culdactos o2 ene
3 sobrementes 3 TAPH

(Bunnar e al. 2013)
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cozenzgies | Qual o contributo doz ensinos clinicos?

L ocais

Contributos

Comparacio com a evidéncia
Reflex30 sobre as praticas
Conhecerdiferentes realidades

cusstionzris | Gual o panorama atual?

Objetivo

Conhecerarealidade dos cuidados
Conhecimentos

Barreiras

Dificuldades

Contributos

Reflex30 sobre a sua pratica

=
[
=
£
=
1‘3-
2
£
'
E
=
3n}
-]
=
3
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auestonzris | 0 que constatamos? . -El-..-; !3“

£ reconhecida @ importancla de efectuar o 3cOMpannEMETty &M COMSOnAnclE com
05 TTEEmEnE

Moghes diferemies sobre 3 exisiéncla de um plano de culdados adapiado
Mecessidade de melorar o plano de cukdados e pariind-io com o Sobrevients

Flano 0o culdados

Equipa de prestagio de O culisdos estdo cemirados no emiermelno & madico.
culdados Necesshdade de abanger/iiegrar 3 restnie equipa.

Ha mecessidade de fer linfas arlentadoras
Acpmpanhamento de Mecessidade de realizar um COMtaCio fele®nlco 24 horas 3pds 3 aka
an Vigilanch slstematica de sinals & sinmomas

stengio S0DRE MECEREMIBONE SOUCEINES O0F SODMEVMETREE 3 TAPH

O emiermelnes estdo FEios 305 prodlemEs emocknals
CENCTD NEE SMOGHes Proflemas disculldos com 3 equipa de enfiermagem, madico e pslcdlogo.
Referenclam para o peledilogo.
Conmiecimento sobne 0F soonekeries  com aheragles sockecomiemices
Reterenclam pEra o asskiEnie soclEl

Situagdo SOCioSCOnOmicE

Comisifa de Erkmagem a0 scbrevkere a TAPH

Culdador Infonmal FRecomhecem 3 Imporancla do culdador e Incluem-no nos culdadas.

Reconhecerem 3 Imporiancla de mamer aprhacidade do sobnevikenie

R A5 condiphes em qQue S prestam 05 CulE00s dMCURETHE

Corsutz Emiermzgen | Quais 240 0s objetivos?

Objetivos Gerais

Acompanhartodos 0s sobreviventes
Identificar dificuldades natransicao
Promoverumatransicio saudavel

Elaborarum plano de cuidados adaptado
Posicionar o Enfermeiro como elo de ligagao

Z
m
=
E
D=
E
k=)
=]
)
E
=
m
E
=
(I1)
-}
B
=
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Corsutz Emiermzgen | Quais 240 0s objetivos?

iy

Objetivos Especificos

Validar o= ensinos efetuadosna alta
Acolher o sobrevivente

Efetuar avaliagio

Antecipar e despistarcomplicacies
Acompanhar o desenvolvimento infantil
Acompanhar em mamentas chave

= =
=
m
2
E
1=
g
E
g
iy
E
&
[on}
-]
=
3

Encaminhar para a equipa de cuidados
Preparar a préximavinda ao hospital e/ou [

Congurz Emermagem | Qual o processo?

Acolhimento

Avaliacdo

Estabelecimento de diagndsticos

Processo de

Elaboracgio do plano de cuidados

Enfermagem

Implementacao/execucio dos cuidados

-0lsIa de Erkmagem ao scbrevkelk a TAPH

Avaliacdo dos cuidados

Reformulacio de intervencies
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Consulz Enfermagem | Temos um manual?

X

=

'_'

m

— . . e . m .

F » Linhas orientadoras ds - Uniformizagso dos cuidados
= consults scompanhamento 3 prestar sos sobreviventes
£ dos sobreviventzs 3 TAPH 3 TAFPH

=

E

w

o

E

=

(I1)

-]

g - Momentos chave pars os - Atividades para 2= consultas
= sobreviventes a TAFH Fpos transplants

i

Consulz Enermzgen | Qual a duragdo e horro da consulta?

= Primeirs sults Consultas subseguentss:
Primeira consulta Consultas subseguents
presencial: 0 minutos 20 muinarbes

o Bobrevke e 8 TAPH

- Agendamento das 10hDD 3= 16H00
{sem marcagbes durante & hora de almego das 13000 &s 14h00)

- Enfiermeiro distribui do para o flue ou ajudas

g
iy
E
&
[on}
-]
=
3
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Esansura da Consuiz | Quais o3 momentos chave?

Momentos chave

Contacto telefdnico 24h apas a alta
FPrimeira consulta presencial (acolhimentao)

Consultas subsequentes (linhatemporal apds TAPH)

:0Is1E de EfRmmagem a0 sobevkele a TAPH

sxtnura oz Consukiz | Porqueé o contacto apos 24h alta?

W Fromaower a continuidade dos cuidados

s Despistarproblemasno‘regresso acasa’

W Esclarecerdividas

v Frepararavinda do sobrevivente ao hospital
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E
=
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E
=
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B
=
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Estrsura oz Consukz | Como efetuara 1 consulta?

Acolhimento

Funcionamento do hospital de dia

Dinamica da consulta
FPapel do enfermeiro

Frequéncia das consulta

Objetivas da consulta

Cuidados personalizados
Integracdo no plano de cuidados

-0lsIa de Erkmagem ao scbrevkelk a TAPH

Estrsura oz Consukz | Como efetuara 1 consulta?

Fofimmyaty: [ mln g Uiy | e,

[ | [r—
o o g
T
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[E———
e

=
=
m
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-
=
==
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I o]
- h—m—
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X

&

m

=

£ » Sinais vitais + Alteractes cognitivas * Comportamentos
5 ' s d saudaveis

]

=

o

E

=

s - L3

8 avaliacio fisi + Situacao

5 fwallacao fisica - Estado emocional socioecondmica
4 +DECH + Situacio familiar » Situacio

laboraliescolar

sznurs oz Cosuz | Evolugdo ao longo do tempo S

gl Rt
- h—m—
& -

— Enfase

++Enfase Ades3o regime terapéutico

Ades3oregime terapéutico

Tempo apos TAPH

—Enfise ++ Enfase
Promocao de saude Promocdo de salde

-0lsIa de Erkmagem ao scbrevkelk a TAPH
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estnwra oz Consunz | Como efetuara consultado 3* més?
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Furo | Como melhorar? ELZ)o.

iy

Imediato

Implementar a consulta de enfermagem
Ter todos os cuidados de enfermagemagendados
Reorganizar o plano de distribuicio de trabalho

A meédio prazo

Awvaliar o impacto da consulta de enfermagem
Aplicar instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida
Melhorar satisfacio dos sobreviventes

A longo prazo

Aumentar a equipa de enfermagem
Aumentar a frequéncia das consultas

Colsilia de Ervemagem a0 sobrevkere 8 TAPH
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Apéndice 21. Folhas de avaliacdo dos estagios.
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Folha de avaliacdo do estagio no servico A

ANEXO 3
ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DE LISBOA

B

ﬁQELJ ~ CURSO DE MESTRADO E POS-LICENCIATURA DE ESPECIALIZAGAO EM ENFERMAGEM MEDICO-CIRURGICA
Escoks Supedr de ~

EnmigNcly _____/,'..'/ AREA ESPECIFICA DE INTERVENGAO: ENFERMAGEM ONCOLOGICA

REGISTO DA AVALIAGAO DO ESTAGIO COM RELATORIO

Avaliagao Qualitativa do Enfermeiro Orientador do campo da pratica Clinica:

- A Doown desesclven © Seo é}*\’!sé/\:o , Ao Fouseule O
ekivos XVosAoS |
- Esyokardesw o A @imem>*mww%% VO
SE&0S RARXAS D ok Mj@c‘;bé c &m.x)bxngam s
» Deseorolver  PRDoPES Tars Al oos cdojetas A a Se Ndas
e L“Q"CV‘A Poiainct YoAmos BVOMO~ © Ko Gohd ’S\c- A |
MO Do

Estudante (tomei conhecimento) Cesriza Docente:
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Folha de avaliacdo do estagio no servico B

ANHRY S

£SCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DE LISBOA

,)) - CURSO DE MESTRADQ E POS-LICENGIATURA DE ESPECIALIZAGAD EM ENFERMAGEM MEDICO-CIRURGICA
;___/,-?’ AREA ESPECIFICA DE INTERVENGAO: ENFERMAGEM ONCOLOGICA

REGISTO DA AVALIAGAO DO ESTAGIO COM RELATORIO.

Loca o Estagso_

Avallagﬁo Qualltatlva do nfer meir, Ori ador do ca P da prétlci\ wéni a-A A%

o&m ea ix ) aawﬁé'?ig%f

Pk Wum%uu mwda Mm dao&b; . Aa
umdo

me 3}

Nata: i : Orientador:
i i ! T Docente:
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Folha de avaliacdo do estagio no servico C

ANEXO 3
ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DE LISBOA

CURSO DE MESTRADO E POS-LICENCIATURA DE ESPECIALIZAGAO EM ENFERMAGEM MEDICO-CIRURGICA
AREA ESPECIFICA DE INTERVENGAO: ENFERMAGEM ONCOLOGICA

REGISTO DA AVALIAGAO DO ESTAGIO COM RELATORIO

Avaliagdo Qualitativa do Enfermeiro Orientador do campo da pratica Clinica:

A &y @ Noda Lve um dosempenho axcalonte  denonie q ok cénwca,

Moskau -z Andusssedo | decdicoda @ empnbadd co cumpumenio  dos stus olege huos }
e senuvolvay Um QQQ&Q‘\Q ’PQ,\*\'r\grﬂQ PO © AL kndo-o adoptado o condedto & pedlcg)
Prarisusd o dolk voefo do toslank mupa de PORSLONALS o PLORID, csu‘s)rnmqrtio
CoMm 28¥%s & me Q‘)\Dﬁ\'q 2 o mpumb\\xcﬁm dO MOSMO T Qonhc\O_d@?@ ®q.
Consitero él““ Aasane & tfempo endodo do pética cinig’ comsomiu ongkdwr e alien
(KRN Poua o

- rplmuntagy <o Poplo ® qu dmonske a conda \{Smgf O dos objetving
Boposios . ;

:

Data: _Orientador:

_Orientador: _
Estudante (tomei :cnheumemc)

_Docente:
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Apéndice 22. Questionario aplicado aos enfermeiros do HD do servico C.
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Questionario aplicado aos enfermeiros do HD do servico C

Questionério aos enfermeiros |l Hospital de dia

Venho por este meio solicitar a sua colaboracéo, com o preenchimento deste questionario.

Este questionario insere-se no ensino clinico a decorrer no hospital de dia (HD) |l de
4 de janeiro a 12 de fevereiro de 2016, no dmbito do 6° Curso de Mestrado e Pés-Licenciatura em
Enfermagem Médico-Cirdrgica, na area de intervencédo de Enfermagem Oncoldgica.

O ensino clinico enquadra-se no percurso de Estruturacdo da Consulta de Enfermagem
de Acompanhamento ao Sobrevivente a Transplante Alogénico de Progenitores
Hematopoiéticos (TAPH).

O questionério é anénimo, mas para caracterizar a equipa em que foi aplicado importa
saber:

Ha quanto tempo é enfermeiro? ___ anos

Ha quanto tempo trabalha em oncologia? __ anos

Ha quanto tempo trabalha HD | lll> ___ anos

Ao longo deste questionario devera considerar que:

O Sobrevivente a TAPH é toda a pessoa, crianga ou adulto, que foi submetida a
transplante alogénico e é acompanhada em ambulatério, no HD [l independentemente do
tempo que decorreu apés transplante.

Dever4 assim, considerar todos os sobreviventes a TAPH que se deslocam ao HD |

Devera assinalar as suas respostas com o simbolo ¥ de acordo com a opcgédo que
considerar mais correta e/ou préxima da sua realidade de cuidados.

Obrigada pelo seu tempo e colaboragéo

Marta Correia
Janeiro de 2016
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[}
5 8¢ Sg| 83 =
1. Plano de cuidados do sobrevivente a TAPH = S Nl 5N = N £
[@] [=2] )
Z T > = S| S > 3
1.1.0 acompanhamento do sobrevivente a TAPH esta
relacionado com o tipo de tratamentos a que foi sujeito
previamente.
1.2.Existe um plano dos cuidados ao sobrevivente, com
informacao sobre os tratamentos a que foi submetido e o
plano para o futuro.
1.3.0 sobrevivente a TAPH tem acesso ao plano de
cuidados, existente na consulta.
1.4.0 sobrevivente a TAPH é envolvido no planeamento de
cuidados.
2.A equipa de prestacdo de cuidados e o Plano de o Sol EQ < 0 g_
cuidados do sobrevivente e 5 S g 0 § S g

2.1.A preparacdo e acompanhamento do sobrevivente a TAPH no seu percurso apdés transplante é
feita pelo:

Assistente administrativo

Assistente operacional

Assistente social

Enfermeiro

Fisioterapeuta

Médico

Nutricionista

Psicélogo

Outro; qual?

2.2.Atualmente, a preparagéo do sobrevivente a TAPH para um procedimento futuro (ex°
medulograma) é efetuada pelo:

Assistente administrativo

Assistente operacional

Assistente social

Enfermeiro

Fisioterapeuta

Médico

Ninguém

Nutricionista

Psicdlogo

Outro; quem?

2.3. No dia de realizacéo de um procedimento (ex® medulograma) a preparagdo do sobrevivente a
TAPH esta a cargo do:

Assistente administrativo

Assistente operacional

Assistente social
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Enfermeiro

Fisioterapeuta

Médico

Ninguém

Nutricionista

Psicologo

Outro; quem?

3.Acompanhamento de enfermagem ao sobrevivente

Nunca
Poucas
vezes
Algumas
vezes
Muitas
vezes

Sempre

3.1.0 sobrevivente a TAPH necessita de um
acompanhamento préximo pela equipa de enfermagem.

3.2.No HD existem linhas orientadoras que norteiam o
acompanhamento de enfermagem aos sobreviventes a
TAPH?

3.3.Existe um contacto telefénico por parte da equipa de
enfermagem, ao sobrevivente a TAPH, 24h apés a alta, para
perceber como correu o0 “regresso a casa’.

3.4.Devia existir um contacto telefénico por parte da equipa
de enfermagem, ao sobrevivente a TAPH, 24h apoés a alta,
para perceber como correu o “regresso a casa’.

3.5.Deve ser efetuado o acolhimento do sobrevivente a TAPH

no HD, no que diz respeito a:

Atendimento telefénico

Equipa multidisciplinar

Espaco fisico do hospital de dia

Percurso do sobrevivente no HD

Servicos de apoio

Outro, qual?

3.6. Efetua o acolhimento do sobrevivente a TAPH no HD, no que diz respeito a:

Atendimento telefénico

Equipa multidisciplinar

Espaco fisico do hospital de dia

Percurso do sobrevivente no hospital de dia

Servigos de apoio

Outro, qual?

3.7.Quando presta cuidados ao sobrevivente a TAPH faz vigilancia de:

Valores hematolégicos

Sinais vitais

Peso e altura

AlteracBes gastrointestinais

AlteracBes da pele e mucosas

Doenca do enxerto contra o hospedeiro (DECH)

Fadiga
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Sintomas Musculo-Esqueléticos

Perturbacdes do sono

Alteracdes cognitivas

Alteracdes enddcrinas

Alteracdes cardiacas

AlteracBes da sexualidade

Outros; quais?

3.8.Avalia o desenvolvimento psico-motor da populacao

pediatrica, sobrevivente a TAPH.

3.9.No seu contacto com sobreviventes a TAPH esclarece dav

idas sobre:

Cuidados de higiene

Alimentacdo

Eliminacao

Atividade sexual

Exercicio e obesidade

Contactos sociais

Medicacdo

Prevencéo de infecdes

Vacinacdo

Vigilancia de sinais e sintomas

Cessacéo tabagica

Habitos alcoolicos

Outros; quais?

4 Efeitos do cancro nas emocdes

Nunca

Poucas

vezes

Algumas

vezes

Muitas
vezes

Sempre

4.1.Quando presta cuidados aos sobreviventes a TAPH esta desperto para os efeitos do cancro nas

emocdes, no que diz respeito a:

Altera¢cBes da autoimagem

Ansiedade, depresséo e tristeza

Gestéao de stress

Gestao de emocg0es dificeis

Viver com incerteza

Heranca genética

4.2.Quando presta cuidados aos sobreviventes a TAPH esta
desperto para altera¢gfes da dindmica/estrutura familiar.

4.3.Sabe quais sé@o os sobreviventes a TAPH
acompanhados pelo psicélogo/psiquiatra.

4.4.Discute a necessidade de acompanhamento psicoldgico/psiquiatrico do sobrevivente a TAPH,

com elementos da equipa de prestacdo de cuidados:

Assistente administrativo

Assistente operacional

Assistente social
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Enfermeiro

Fisioterapeuta

Médico

Nutricionista

Psicélogo

Outro; quem?

4.5.Encaminha o sobrevivente a TAPH para o psicélogo.

4.6.Encaminha o sobrevivente a TAPH para o psiquiatra.

4.7. Valoriza os problemas espirituais dos sobreviventes a
TAPH.

5.Situacdo social, financeira e laboral

Nunca

Poucas

vezes

Algumas

vezes

Muitas
vezes

Sempre

5.1.Sabe quando héa alterac¢des nas relacdes sociais do
sobrevivente a TAPH.

5.2.Sabe quando o sobrevivente a TAPH tem problemas financeiros e

necessit

a de ajuda:

Na aquisicdo de medicagéo

No contacto com o assistente social

Monetéria

Outro; qual?

5.3.Encaminha o sobrevivente a TAPH para o assistente
social.

5.4.Sabe a situacéo laboral do sobrevivente a TAPH (a
trabalhar, incapacitado para trabalhar, desempregado,
reformado).

5.5.Sabe a situacao laboral do cuidador do sobrevivente a
TAPH (a trabalhar, incapacitado para trabalhar,
desempregado, reformado).

6.Cuidador informal do sobrevivente a TAPH

Nunca

Poucas

vezes

Algumas

vezes

Muitas

vezes

Sempre

6.1.0 cuidador informal tem um papel importante no
processo de sobrevivéncia apds TAPH.

6.2.Inclui o cuidador informal na prestacéo de cuidados ao
sobreviventes a TAPH.

6.3.0 cuidador deve ser envolvido nos cuidados prestados
ao sobrevivente a TAPH.
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7.Privacidade dos cuidados de enfermagem no
acompanhamento do sobrevivente a TAPH

Nunca
Poucas
vezes
Muitas
vezes
Sempre

Algumas
vezes

7.1.Local em que acontece o esclarecimento de dlvidas ao so

brevivente a TAPH.

Corredor

Sala de colheitas

Sala de hospital de dia

Sala de exames

Gabinete de consulta

Quarto

Sala de trabalho de enfermagem

Outro; qual?

7.2.E importante garantir a privacidade dos sobreviventes a
TAPH.

7.3.Assegura a privacidade do sobrevivente a TAPH.

7.4.Quando presta cuidados ao sobrevivente a TAPH ha
outras pessoas no mesmo espaco fisico.

7.5.E interrompido na prestacéo de cuidados ao
sobrevivente a TAPH.
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